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 INTRODUZIONE 
Meglio aggiungere vita ai giorni che giorni alla vita. 
(Rita Levi Montalcini) 
 
Il numero di bambini  con malattie  croniche è  in  aumento  (Vajro et  al. 2013; 
Quaderni del Ministero della Salute 2013). Una buona notizia? 
Una  affermazione  come  questa  appare  paradossale,  in  quanto  sottolinea  la 
diffusione in età pediatrica delle patologie di tipo cronico, e questa non può essere una 
buona notizia.  
È anche però una buona notizia in quanto questo dato ci comunica che grazie ai 
progressi  in  campo medico  e  scientifico  patologie  che  un  tempo  erano  fatali  per  i 
piccoli  pazienti  oggi  possono  essere  trattate  e  i  bambini  con  malattia  cronica 
attualmente  hanno  aspettative  di  vita  spesso  confrontabili  con  la  popolazione  sana 
(Loonen 2002).  
Non  va  dimenticato,  tuttavia,  che  tale  aumento  dell'aspettativa  di  vita  tra  i 
bambini  con malattie  croniche  può  portare  con  sé  anche  sofferenze  dovute  a  gravi 
disabilità come risultato della malattia o del trattamento, e  livelli di disagio  legati alla 
“convivenza forzata” e duratura con  la patologia e  il suo trattamento, che  influiscono 
sul benessere psicologico e sociale (Loonen, 2002).  
Questi  bambini  possono  ad  esempio  essere  a  rischio  di  isolamento  sociale  e 
avere problemi emotivi causati dal  loro sentirsi "diversi dagli altri" (Loonen, 2002). Le 
malattie possono inoltre modificare l'ordine e la natura dei bisogni connessi allo stato 
di  salute  (Tamburini  2000),  intendendo  per  bisogno  un  desiderio  soggettivo  e  la 
mancanza di qualcosa di necessario connesso con  lo stato di salute. L'evoluzione del 
disturbo, i continui controlli e trattamenti terapeutici possono influenzare molto alcuni 
aspetti della vita quotidiana,  in quanto alterano  le relazioni con  i familiari e gli amici, 
diminuiscono  le  capacità  lavorative e  le attività piacevoli, modificano  il  ruolo  sociale 
del paziente e mettono alla prova  il suo senso di sicurezza  (Tamburini 2000). Da non 
trascurare  infine  l’impatto  del  trattamento  stesso  in  una  condizione  di  cronicità; 
l’adherence  al  trattamento  risulta  fondamentale  per  favorire  la  qualità  di  vita  delle 
persone  con  malattia  cronica,  ed  è  contemporaneamente  una  delle  sfide  più 
complesse  con  il  paziente  stesso,  che  deve  fare  i  conti  con  le  limitazioni  alla 
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 quotidianità che essa stessa impone (Ellis et al. 2008, Venkat et al. 2008; Muszbek et al. 
2008; Shaw et al. 2003). 
Tali aspetti a volte non  sono  tenuti  in debita  considerazione dal medico,  che 
tende a focalizzarsi sulle problematiche fisiche, trascurando  l'impatto del disturbo sul 
benessere sociale ed emotivo  (Loonen 2002).  
Da  non  trascurare,  inoltre,  il  fatto  che  questi  bambini  con  patologia  cronica, 
diversamente dal passato, grazie al progresso nelle cure diventano adulti e pertanto 
necessitano  di  una  presa  in  carico  da  parte  del  medico  dell’adulto.  Gli  operatori 
sanitari  dell’adulto  potrebbero  dunque  trovarsi  a  gestire  manifestazioni  cliniche  e 
tematiche a loro non ancora familiari o parzialmente sconosciute (Vajro et al. 2013). 
A sostegno di una presa  in carico di ampio respiro del paziente,  l’introduzione 
del modello bio‐psico‐sociale ha sottolineato l’importanza di considerare il paziente in 
modo  olistico  e  la  sua  malattia  come  un  evento  complesso  costituito  da  una 
alterazione del sistema a livelli diversi e integrati: biologico, psicologico e sociale (Engel 
1977, Engel 1980, Bertini 1998).  
Nell'affrontare un disturbo con una durata  lunga, spesso controllabile ma mai 
guaribile,  la  valutazione  del  "miglior  trattamento  possibile"  non  concerne 
esclusivamente gli aspetti clinici  (es. effetti  indesiderati del  trattamento) ma deve di 
necessità  considerare  anche  elementi  direttamente  associati  alla  qualità  di  vita  del 
paziente (aspirazioni personali, valori, qualità delle relazioni, bisogni), occupandosi non 
solo di “curare” (to cure) ma anche del “prendersi cura” (to care). L'obiettivo principale 
delle cure nei bambini con malattie croniche con una significativa aspettativa di vita è 
infatti  raggiungere  la  vita  adulta  in  modo  analogo  a  quello  dei  coetanei  sani, 
adoperandosi  affinché  lo  sviluppo  fisico,  sociale,  emotivo  e  intellettivo  sia  quanto 
meno possibile limitato dalla malattia (Loonen 2002).  
Se da una parte è dunque determinante poter progredire  in campo medico e 
scientifico  per  aumentare  quanto  possibile  l’aspettativa  di  vita  dei  bambini  con 
malattia  cronica, è altrettanto  importante, prendendo a prestito una nota  citazione, 
adoperarsi  per  “aggiungere  vita  ai  giorni”  (Levi Montalcini  R).  A  tale  fine,  i  clinici 
devono porre più attenzione ai pazienti  stessi  in quanto  individui durante  le diverse 
fasi della malattia, a partire dal momento della diagnosi (Degner 1992), appoggiando, 
sostenendo e  implementando una “medicina centrata sul paziente” (patient‐centered 
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 medicine): as a  form of practice,  it seeks to  focus medical attention on the  individual 
patient's needs and concerns, rather than the doctor's (Bardes 2012). 
In  età  evolutiva,  è  necessario  ricordarlo,  quando  si  parla  di  paziente  si  parla 
anche di una madre e un padre, di fratelli e di sorelle:  la diagnosi di una malattia che 
minaccia  la  vita  e  impone  cure  continue  provoca  dolore  non  solo  nel  bambino, ma 
anche  nei  genitori  e  negli  altri  figli  (De  Carlo,  Pilleri  2012).  Dato  che  la  patologia 
influenza  il  funzionamento  dell’intera  famiglia  e  che  ciò  influenza  l’adattamento  e 
l’adesione del bambino  al  trattamento  (Ievers  e Drotar  1996), una patient‐centered 
medicine non può non tenere in considerazione la famiglia stessa.  
Conoscere  e  comprendere  quindi  le  preoccupazioni  di  salute  del  bambino  o 
dell’adolescente e dei suoi genitori, la loro percezione della salute (Loonen 2002), i loro 
bisogni e  il significato che vi attribuiscono  (Tamburini 2003) può essere di prioritaria 
importanza  per  promuovere  interventi  e  azioni  che  tengano  in  considerazione  e 
promuovano un miglioramento nella qualità di vita dei pazienti.  
Il  progetto  di  dottorato  “Interventi  per  favorire  l’adesione  alle  terapie  delle 
malattie croniche  infantili”  si è  focalizzato  sugli aspetti psicologici  (preoccupazioni di 
salute,  bisogni,  adherence  al  trattamento)  dei  pazienti  seguiti  presso  l’IRCCS  Burlo 
Garofolo per Fibrosi Cistica, Diabete Mellito di Tipo 1, Malattie Infiammatorie Croniche 
Intestinali e Celiachia.  
Nel Capitolo 1 “Le Malattie Croniche”, viene data una definizione sintetica del 
concetto  di  “malattia  cronica”  e  una  breve  descrizione  delle  patologie  considerate 
nello studio. La conoscenza di tali caratteristiche è necessaria per gli operatori sanitari, 
anche  non  medici,  per  poter  comprendere  il  quadro  di  riferimento  del  bambino, 
dell'adolescente o dell'adulto con patologia cronica, potervi empatizzare e attivarsi di 
conseguenza. 
Nel  Capitolo  2  “Gli  Aspetti  Psicologici  Nelle  Malattie  Croniche”,  dopo  una 
breve  introduzione sull’importanza di studiare gli aspetti psicologici, è stata delineata 
una  panoramica  dell’evoluzione  di  questi  studi  nel  tempo. Di  seguito,  in  una  prima 
parte sono stati descritti gli aspetti psicologici generali, in considerazione sia della fase 
di  sviluppo  sia  della  fase  di malattia;  in  una  seconda  parte  si  sono  analizzati  alcuni 
aspetti peculiari delle specifiche patologie. 
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 Nel Capitolo 3  “Interventi per  favorire  l’adesione alle  terapie delle malattie 
croniche  infantili”  viene  infine  descritto  lo  studio  realizzato  e  i  principali  risultati 
ottenuti, con particolare attenzione alle ricadute in ambito clinico di tale lavoro. Sono 
stati analizzati sia  i dati quantitativi, ricavati dalla somministrazione dei questionari e 
dall’analisi  dei  loro  risultati,  sia  i  dati  di  tipo  qualitativo,  ricavati  dall’analisi  delle 
informazioni  inerenti  il  lavoro  clinico  con  i  pazienti  (colloquio  clinico).  Verrà 
sinteticamente descritto anche l’approccio teorico seguito.  
Il  progetto  è  stato  possibile  grazie  al  contributo  e  alla  collaborazione  con  le 
Associazioni  AIC  (Associazione  Italiana  Celiachia  ‐  Friuli  Venezia  Giulia),  LIFC  (Lega 
Italiana  Fibrosi Cistica Onlus  ‐ Associazione  Friuli Venezia Giulia), AGD  (Associazione 
Giovani  Diabetici)  e  INSIEME  (Associazione  Italiana  per  i  bambini  ed  i  giovani  con 
malattie infiammatorie croniche intestinali). 
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 CAPITOLO 1 
LE MALATTIE CRONICHE 
  
In questa vita, noi medici siamo tra quelli a cui  
è stato affidato un compito umile ma obbligatorio:  
quello di alleviare il dolore che fa parte della vita;  
di toglierlo quando è possibile  
e di aiutare a sopportarlo quando è necessario.  
Sostenendo, così, ciascun uomo nel suo proprio cammino:  
un cammino personale di cui  
il progresso dell’umanità è, in qualche modo, la sommatoria. 
(Prof. Franco Panizon) 
 
 
1.1. Le malattie croniche: definizione generale 
Una  malattia  cronica  è  una  patologia  che,  allo  stato  delle  conoscenze 
scientifiche e mediche attuali, non può essere guarita definitivamente e che pertanto 
dura  tutto  il  corso  della  vita  (De  Carlo,  Senatore  Pilleri  2012)  o  le  cui  conseguenze 
hanno  una  lunga  durata  (Perrin,  1985;  Nursing  and  Health  Sciences  2003).  Più 
specificatamente, sono condizioni che  interferiscono con  il funzionamento quotidiano 
per più di  tre mesi  all'anno o  che  richiedono ospedalizzazione per  almeno un mese 
all'anno (Perrin, 1985). Inoltre generalmente non portano mai a una completo e stabile 
recupero (Nursing and Health Sciences 2003). Alcune malattie croniche necessitano di 
protratti  trattamenti  farmacologici  e  sono  spesso  caratterizzate  da  progressive 
disabilità fisiche e sofferenze; altre possono essere controllate farmacologicamente ma 
solo  a  patto  di  una  stretta  aderenza  alle  gestione  della  terapia  (es.  diabete);  altre 
ancora anche quando giungono a guarigione, talvolta dopo un periodo altalenante di 
remissioni e riacutizzazioni, necessitano di estenuanti controlli nel corso degli anni. Le 
malattie croniche possono quindi indurre profondi cambiamenti nelle abitudini di una 
persona, determinando effetti negativi sulla qualità della loro vita e sul loro benessere 
(De Carlo, Senatore Pilleri 2012). Ad esempio, possono implicare limitazioni all’attività 
fisica,  restrizioni  alimentari,  terapie  quotidiane,  visite  mediche  presso  istituti 
specializzati almeno due volte all’anno,  interventi chirurgici, ecc.  (Nursing and Health 
Sciences 2003). 
In età pediatrica, la prevalenza delle malattie croniche ha recentemente subito 
un  importante  aumento  (Snell,  de Maso  2010). Questo  aumento  è  legato  a  diversi 
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 fattori:  l'aumento dell'aspettativa di vita tra  i bambini con malattie croniche, come  la 
fibrosi cistica; una quota maggiore di sopravvivenza rispetto al passato di bambini nati 
pretermine o con basso peso; l'emergere di nuove malattie, come l'AIDS, che possono 
colpire  i  bambini  (Thompson,  Gustafson  1996).  Il miglioramento  della  prognosi  ha 
permesso  un  interesse  maggiore  anche  nella  comprensione  dei  fattori  implicati 
nell'adattamento e nella resilienza in presenza di tali malattie (Snell, de Maso 2010). Il 
funzionamento  quotidiano  dei  bambini  può  essere  condizionato  dagli  effetti medici 
diretti  del  disturbo,  dalle  risposte  emotive  e  comportamentali  in  reazione  alla 
patologia  (es.  strategie di  coping disadattive), dagli accessi  ripetuti  in ospedale per  i 
controlli medici e  la gestione delle situazioni di crisi. La malattia cronica può dunque 
incidere sulla qualità di vita direttamente tramite gli effetti dello stato di malattia e/o 
dei  trattamenti,  o  indirettamente  tramite  i  cambiamenti  conseguenti  nel 
funzionamento psicosociale (Snell, de Maso 2010).  
Un aspetto critico nelle malattie croniche è l'adherence al trattamento, spesso 
imperfetta e causa frequente di accesso dei pazienti ai servizi pediatrici (Bender 2006; 
Rapoff  2006).  La  World  Health  Organization  (WHO  2003)  definisce  l'adherence  al 
trattamento come "il grado  in cui  il comportamento di una persona  (es. prendere  le 
medicine, seguire la dieta, attuare un cambiamento nello stile di vita) corrisponde con 
le  raccomandazioni  concordate  con  il  sanitario".  Questa  definizione  sottolinea 
l'importanza dell'accordo del paziente e dei suoi genitori in merito alle indicazioni date 
dai  sanitari  (in  caso  contrario  si  parla  di  disaccordo,  e  non  di  non‐adherence)  e 
necessita di una informazione completa, chiara ed accurata rispetto al trattamento. E' 
inoltre essenziale definire una soglia di adherence (adherence threshold) oltre la quale 
il  paziente  non  può  ottenere  gli  aspetti  previsti  dal  trattamento,  poiché  in  alcune 
occasioni  il  comportamento  di  adherence,  anche  se  non  ottimale,  può  essere 
sufficiente.  Tale  soglia  dipende  sia  dalle  caratteristiche  del  paziente  che  dalle 
caratteristiche della patologia (Shemesh, Drotar 2010).  
Non ci sono criteri prefissati per misurare  l'adherence e  il confronto  tra  i vari 
studi può  risultare  complesso  a  causa delle diverse metodologie utilizzate.  Tuttavia, 
nonostante questi  limiti, è possibile affermare che  il 50‐55% dei pazienti con malattia 
cronica falliscono nel tentativo di aderire al loro regime terapeutico (Shaw et al. 2003; 
WHO 2003). E' stata dimostrata una relazione diretta tra  la non‐adherence e la quota 
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 di morbilità e mortalità, di rigetto nei trapianti, di esiti scarsi delle terapie, di un costo 
più elevato della salute pubblica  (Ellis et al. 2008, Venkat et al. 2008; Muszbek et al. 
2008).  Il modello biopsicosociale si è dimostrato particolarmente utile per delineare  i 
fattori di rischio per la non adherence al trattamento (Novack et al. 2007), che include 
barriere  legate  sia  la  paziente  che  al  suo  ambiente  di  vita. Novack  distingue  infatti 
fattori di rischio con correlato biologico, psicologico/psichiatrico e sociale (Tabella 1). 
 
Biopsychosocial correlates 
 
Risk factors 
Biological  Factors related to the illness 
 Lengthy illness duration 
 Illness with few symptoms 
 Illness associated with cognitive decline 
 
  Factors related to the treatment 
 Complexity of the treatment regimen 
 Unpleasant medication side effects 
 Treatments with high financial cost 
 Medication that are hard to swallow or have a bad taste 
 
Psychological/Psychiatric  Low level of perceived efficacy of treatment 
  Adolescence 
  Behavioural difficult history 
  Internal locus of control 
  Psychiatric  disorders,  such  as  posttraumatic  stress  disorder, 
depression, psychotic spectrum disorders, substance use disorders 
 
Social  Immediate environment of the patient  
 Lack of parental supervision 
 History of child abuse 
 Parental conflict 
 Parental psychopathology 
 Low socioeconomic status 
 Lack of family cohesion 
 Poor pattern of family communication 
 
  Characteristics of the care delivery environment 
 Lack of appointment reminders 
 Scheduling difficulties 
 Barriers to getting treatment (es. Lack of insurance coverage) 
 
  Characteristics of the provider 
 Time spent with provider 
 Provider perceived as supportive 
 
  Characteristics of the health care system 
 Fragmented vs cohesive 
 Universal vs private 
 Reimbursement model that hinders coordinated care  
 
Tabella 1. Modello biopsicosociale per I fattori di rischio associate alla non‐adherence al trattamento 
(fonte Shemesh, Drotar 2010; pag.203). 
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 Un  altro elemento  importante per  comprendere  i meccanismi  alla base della 
non‐adherence  al  trattamento  e  per  fornirvi  una  risposta  adeguata  può  essere  la 
conoscenza e consapevolezza degli aspetti principali che caratterizzano  la gestione di 
una malattia nelle diverse tappe dello sviluppo (Shemesh, Drotar 2010). 
Fino  a  3  anni  il  bambino  dipende  dai  genitori  per  l’assunzione  dei  farmaci  e 
l’adesione  alle  raccomandazioni  cliniche;  la  non‐adherence  al  trattamento  dipende 
dunque da una difficoltà del  genitore  a  seguire  le  indicazioni del medico  (Shemesh, 
Drotar 2010). Man mano che i bambini crescono, il sanitario per poter reagire in modo 
efficace  alla  non‐adherence  deve  tenere  via  via  sempre  più  in  considerazione 
l’interazione tra  il caretaker e  il bambino,  le competenze genitoriali,  il temperamento 
del  paziente  e  il  ruolo  delle  disabilità  esistenti  nella  vita  quotidiana  del  paziente 
(Garrison  et  al.  1990).  Un  aspetto  centrale  da  considerare  è  che  nel  percorso  del 
paziente  verso  l’autonomia può emergere un  fisiologico  conflitto genitore‐figlio,  che 
può  tuttavia  di  per  sé  alimentare  comportamenti  di  non  adesione  al  trattamento 
(Shemesh,  Drotar  2010).  In  adolescenza  la  non‐adherence  al  trattamento  diventa 
molto frequente (Drotar 2007; Iannotti et al. 2006). Le richieste  infatti della patologia 
organica  possono  interferire  con  il  processo  di  separazione  degli  adolescenti,  che 
possono agire il conflitto coi genitori proprio tramite il rifiuto, più o meno manifesto, si 
seguire il trattamento. Il percorso diagnostico e di trattamento può diventare il "luogo 
dove  giocare"  le  dinamiche  relative  ai  processi  di  separazione  individuazione.  Tale 
ostacolo può essere alimentato dal fatto che a causa del senso di colpa per la malattia 
del  figlio,  i  genitori  potrebbero  avere  difficoltà  a  porre  limiti  e  confini  ai  figli, 
incoraggiandoli  indirettamente  alla  non  adesione  al  trattamento  (Shemesh,  Drotar 
2010). Gli adolescenti tendono a non interpretare correttamente le conseguenze delle 
loro azioni, a causa dei  limiti cognitivi nel valutare  i rischi personali, alla mancanza di 
esperienze, all’ignoranza e al diniego. Importante è anche il ruolo dei coetanei, a cui gli 
adolescenti in questa fase evolutiva vogliono conformarsi (Brooks‐Gunn 1993). 
 
1.2. Le malattie croniche: aspetti specifici 
Le  malattie  croniche  tenute  in  considerazione  nel  progetto  di  dottorato 
"Interventi per favorire  l'adesione alle terapie delle malattie croniche" sono  la Fibrosi 
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 Cistica  (FC),  il Diabete  (D),  le Malattie  Infiammatorie Croniche  Intestinali  (MICI) e  la 
Celiachia (C), da qui in poi indicate con le sigle in parentesi.  
Qui  di  seguito  viene  fornita  una  descrizione  sintetica  delle  caratteristiche 
salienti  di  tali  patologie.  La  conoscenza  di  tali  caratteristiche  è  necessaria  per  gli 
operatori sanitari, anche non medici, per poter comprendere  il quadro di riferimento 
del bambino, dell'adolescente o dell'adulto con patologia cronica. 
 
1.2.a ‐ Fibrosi Cistica (FC) 
La  FC  (o muscoviscidosi)  è  una malattia  cronica multi  sistemica  (Miller  et  al. 
2010), che a livello mondiale colpisce 1/2500 nati vivi (Lewis, 2000). In Italia circa 4000 
persone  sono  ammalate  di  FC.  Tale  patologia  è  di  tipo  genetico  ereditario,  poichè 
legata  a  un  difetto  nella  produzione  della  proteina  CFTR  (Cystic  Fybrosis 
Transmembrane  Conductance  Regulator)  che  ha  la  funzione  di  regolare  gli  scambi 
elettrolitici.  Il gene della FC è  infatti situato nel braccio  lungo del cromosoma 7, che 
regola  il  passaggio  di  sali  e  acqua  tra  l'interno  e    l'esterno  di  molte  cellule 
dell'organismo (De Carlo, Senatore Pilleri 2012). La malattia, che può manifestarsi più o 
meno  precocemente,  viene  trasmessa  con  carattere  autosomico  recessivo,  quindi  il 
gene  esercita  il  suo  effetto  solo  se  esiste  su  entrambi  i  cromosomi  della  coppia 
ereditati dai due genitori, che quindi sono entrambi portatori sani per  la malattia. Un 
portatore sano (circa 1 individuo su 25) possiede una copia mutata e una funzionante 
dello stesso gene: la copia funzionante compensa il mancato funzionamento dell'altra 
e pertanto non sono presenti sintomi. Quando entrambi  i genitori sono portatori sani 
per  la FC, allora quella coppia avrà 1/4 di probabilità  che  il  figlio abbia  la FC, 1/4 di 
probabilità che sia sano e nel restante che sia portatore sano della malattia.  
Una anomalia in tale proteina causa: 
a. secrezione anomala delle ghiandole esocrine e nel trasporto dei sali; 
b. secrezioni mucose ed enzimatiche più dense e vischiose (sudore ricco di sodio e 
cloro, muco denso e vischioso); 
c. ostruzione delle vie respiratorie, pancreatiche, biliari; 
d. progressivo  danno  degli  organi  coinvolti  fino  a  gravi  complicanze  nelle  fasi 
avanzate della malattia. 
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 I sistemi ghiandolari possono essere  interessati parzialmente o  in modo totale 
determinando una grande varietà di quadri clinici dell'organismo  (De Carlo, Senatore 
Pilleri  2012). Gli  organi  più  colpiti  e  causa primaria di morbosità  e mortalità per  FC 
sono tuttavia il pancreas, in seguito alla formazione di ostruzioni che impediscono agli 
enzimi  di  assorbire  il  cibo,  e  i  polmoni,  per  via    dei  frequenti  cicli  di  infezione  e 
infiammazione che alla lunga li danneggiano (Miller et al. 2010). Poiché attualmente le 
persone  con  FC  vivono  più  a  lungo,  il  progressivo  danneggiamento  dei  tessuti 
pancreatici  può  portare  anche  all’insorgenza  del  diabete  (Cystic  Fybrosis  Fundation 
2008). 
Il  sospetto  della  malattia  si  basa  principalmente  sulla  presenza  di  sintomi 
respiratori e di malassorbimento, ma la certezza diagnostica avviene tramite il test del 
sudore (dosaggio di cloro nel sudore) che rileva una concentrazione abnorme di cloro 
nei  bambini  con  FC  (De  Carlo,  Senatore  Pilleri  2012).  Oggi  sono  possibili  screening 
prenatali e genetici. 
Il  regime  di  trattamento  varia  in  base  al  quadro  specifico  di manifestazioni 
cliniche (terapia sintomatica), ed è orientato a contrastare  l’evoluzione della malattia 
ed evitare  le  complicanze polmonari e digestive  (De Carlo, Senatore Pilleri 2012).  La 
terapia  è  da  effettuarsi  quotidianamente  ed  include  principalmente  fisioterapia 
respiratoria per  il drenaggio posturale delle  secrezioni bronchiali,  antibiotico‐terapia 
per  le  infezioni  respiratorie,  l’utilizzo  di  enzimi  pancreatici  per  la  correzione 
dell’insufficienza pancreatica, modifiche all’alimentazione con una dieta equilibrata e 
ipercalorica, terapia medica o chirurgica delle complicanze e trapianto di organi per  i 
casi più gravi (Miller et al. 2010).  
I  progressi  nei  trattamenti  stanno  apportando  dei miglioramenti  per  quanto 
riguarda  la  durata  di  vita media  delle  persone  con  FC; mentre  negli  anni  ‘50  pochi 
bambini  affetti  da  FC  potevano  vivere  abbastanza  a  lungo  da  frequentare  la  scuola 
elementare,  oggi  la metà  di  essi  ha  un’aspettativa  di  vita  di  40  anni  e  oltre  (Lega 
Italiana Fibrosi Cistica). Attualmente l’età media dei pazienti con FC corrisponde a 36,9 
anni  (Cystic Fybrosis Fundation 2008). La prognosi è  legata a una diagnosi precoce, a 
un  trattamento  terapeutico  massiccio  e  alla  gravità  del  quadro  clinico  (De  Carlo, 
Senatore Pilleri 2012) e la sopravvivenza del paziente con FC può essere influenzata da 
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 fattori  genetici  (mutazione  specifica  coinvolta,  non  tutte  ancora  identificate),  fattori 
ambientali e dal trattamento (Strausbaugh, Davis 2007).  
In sintesi, la FC è una malattia che comporta un notevole carico per il paziente e 
la  famiglia  essendo  una  patologia  sistemica,  che  dunque  coinvolge  molti  organi  e 
influisce su molte attività, degenerativa e cronica non guaribile, con un inevitabile peso 
psicologico e  sociale.  Inoltre è  caratterizzata da numerose  contraddizioni  (cronica vs 
mortale;  carico  notevole  per  il  paziente  vs  socialmente  poco  visibile)  che  rendono 
maggiormente faticoso l’adattamento del paziente alla patologia. 
 
1.2.b ‐ Diabete Mellito di Tipo 1 (T1DM) 
Con  il  termine  “diabete  mellito”  si  intende  quindi  un  gruppo  di  malattie 
metaboliche  caratterizzate quindi da  iperglicemia  cronica  conseguente a difetti della 
secrezione o dell’azione insulinica, un ormone secreto dal pancreas, o da entrambe le 
cause  (American  Diabetes  Association  2011).  Le  anomalie  nel  metabolismo  dei 
carboidrati, dei grassi e delle proteine che si  trovano nel diabete sono dovute a una 
azione deficitaria dell’insulina nei tessuti bersaglio (Tornese et al. 2011).  
Tra  le  forme di diabete,  il T1DM è  la più  frequente  tipologia di diabete  in età 
pediatrica  (90%)  ed  è  un  disturbo  autoimmune  caratterizzato  da  un  esordio  acuto, 
rapido  e  grave  dovuto  all’assenza  di  secrezione  di  insulina  (Tornese  et  al.  2011). 
Attualmente si pensa che l’elemento fondamentale per la comparsa della malattia sia 
una  interazione  tra  suscettibilità  genetica  e  fattori  ambientali  scatenanti  (Atkinson, 
Maclaren 1994; American Diabetes Association 2009), che restano tuttavia di difficile 
identificazione  in quanto  il processo patologico  inizia  solitamente mesi o anni prima 
della manifestazione dei sintomi (Gepts 1965). 
La carenza di insulina determina un'alterazione del metabolismo degli zuccheri, 
evidente nei valori elevati di glucosio nel sangue (iperglicemia) e nelle urine (glicosuria), 
oltre che nei sintomi tipici del diabete quali  la polidipsia, cioè una sete eccessiva, e  la 
polinuria, una  secrezione di urina  in quantità abbondante  (De Carlo, Senatore Pilleri 
2012).  La  parola  "diabete"  deriva  infatti  da  un  termine  greco  che  significa 
"attraversare"  ed  evoca  l'immagine  di  essere  attraversati  da  una  interminabile 
corrente di acqua, bevuta e subito emessa (De Carlo, Senatore Pilleri 2012).  
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 La  diagnosi  si  basa  principalmente  sul  rilevamento  della  glicemia  e  sulla 
presenza  o  assenza  di  sintomi.  L’incidenza  del  T1DM  è molto  variabile  nei  diversi 
gruppi etnici (DIAMOND Project Group 2006) e anche all’interno dello stesso paese. In 
Italia si ha una incidenza media di 12,26 nuovi casi/100.000/anno, con variazioni anche 
importanti tra le varie regioni (Bruno et al. 2010). Da segnalare inoltre che l’incidenza 
del T1DM sta rapidamente aumentando  (+3‐4% /anno), soprattutto  fra  i bambini più 
piccoli (Patterson et al. 2009). Al momento si hanno due picchi di età di presentazione, 
uno a 5‐7 anni e  l’altro alla pubertà, tuttavia si sta osservando un trend verso un’età 
più  precoce  di  esordio,  che  nei  prossimi  anni  si  stima  sarà  al  di  sotto  dei  4  anni 
(Harjutsalo et al. 2008). Attualmente,  il T1DM è  la malattia cronica più diffusa  in età 
pediatrica (Mullins et al. 2010). 
La  terapia  allo  stato  attuale  deve  durare  tutta  la  vita  ed  si  basa  sulla 
somministrazione  quotidiana  di  insulina  (infusioni  sottocute  multiple  con  penne  o 
continua  con microinfusore),  le  cui  dosi  variano  in  base  all'apporto  dietetico  e  alla 
quantità di glucosio nel sangue  (glicemia), che  il paziente  impara a verificare  tramite 
l'utilizzo di strisce reattive  istantanee.  I dati raccolti vengono trascritti su un apposito 
diario per poi essere presentati al medico nel corso delle visite di controllo. Il paziente, 
oltre  a  dosare  l'insulina  e  a  somministrarsela  da  solo,  deve  anche  avere  una  dieta 
bilanciata in termini di carboidrati (che deve imparare a distribuire nei vari pasti della 
giornata, De Carlo, Senatore Pilleri 2012), proteine e grassi, oltre  che normocalorica 
per età (American Diabetes Association 2003). Con il calcolo dei carboidrati il paziente 
può calcolare  in modo preciso  l’apporto di  insulina  in base alla sua alimentazione,  in 
modo  da  poter migliorare  il  controllo  della  glicemia  post‐prandiale  (Scavone  et  al. 
2010).  La  terapia è  complessa e multi  sfaccettata ed  sono  fondamentali una  stretta 
collaborazione da parte del paziente e  la sua diretta partecipazione ai provvedimenti 
terapeutici  per  poter  giungere  all'autogestione.  L’autogestione  è  importante  per 
mantenere un equilibrio dei livelli di glucosio nel sangue (evitando iper‐ o ipo‐glicemie), 
necessari  per  la  vita  e  il  benessere  del  paziente,  (Mullins  et  al.  2010),  per  evitare 
controlli medici frequenti (è sufficiente un controllo trimestrale) e degenze ospedaliere, 
in  passato  molto  frequenti  (De  Carlo,  Senatore  Pilleri  2012).  Inoltre  un  elemento 
importante per ottenere l'equilibrio metabolico è l'attività fisica, per cui praticare uno 
sport potrebbe essere un valido ausilio per i pazienti diabetici (Robertson et al. 2009). 
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 Solo se non controllato adeguatamente,  il T1DM potrebbe comportare complicanze a 
lungo  termine molto serie, come danni alla vista, neuropatie, danni cardiaci e renali, 
che potrebbero arrivare a minacciare la stessa sopravvivenza della persona (Mullins et 
al. 2010). 
In  molti  centri  italiani,  da  alcuni  anni  vengono  organizzati  campi  scuola  e 
vacanze  estive  al  fine  di  incentivare  l'autogestione  della malattia,  tramite  la  stretta 
collaborazione con  il personale sanitario, e  l'accettazione del T1D grazie al confronto 
coi coetanei con la stessa patologia. Un clima improntato la serenità e al divertimento 
contrasta  l'ansia,  che  è  un  fattore  che  può  interferire  negativamente  sull'equilibrio 
glucidico.  I  dati  emersi  da  una  recente  ricerca  (Senatore  Pilleri,  Frongia  2008) 
sottolineano  l'importanza  dell'educazione  sanitaria    e  della  responsabilizzazione  del 
paziente,  poiché  oggi  i  ragazzi  autonomi  nella  terapia  non  presentano  gli  squilibri 
emotivi emersi in passato nei loro coetanei.  
 
1.2.c ‐ Malattie Infiammatorie Croniche Intestinali (MICI) 
Le  malattie  Infiammatorie  Croniche  Intestinali  (MICI)  sono  patologie  ad 
andamento clinico cronico‐recidivante caratterizzate da una infiammazione cronica, di 
eziologia  sconosciuta,  del  tratto  gastrointestinale  (Campo,  Gilchrist  2010;  Geboes 
2008). Da ormai diversi anni le MICI hanno abbandonato il capitolo delle malattie rare 
risultando,  in  ordine  di  frequenza  tra  le malattie  infiammatorie  croniche,  seconde 
soltanto all’artrite reumatoide (Bramuzzo et al. 2009). 
Esistono  due  tipologie    principali  di  MICI:  il  Morbo  di  Crohn  (MC)  e  la 
Rettocolite Ulcerosa  (RU).  Il MC è una  infiammazione  cronica  che può  teoricamente 
interessare  in  maniera  segmentale  qualsiasi  parte  dell’intestino  (tutto  il  canale 
alimentare  dalla  bocca  all’ano);  nei  tratti  intestinali  colpiti  si  hanno  infiammazione, 
gonfiore e ulcerazioni che interessano a tutto spessore la parete intestinale.  
La RU è invece una infiammazione cronica che interessa invece solo la mucosa 
del  colon  ed  è  caratterizzata  da  una  infiammazione  a  partenza  dal  retto  che  può 
estendersi fino a interessare tutte le porzioni prossimali del colon.  
Una terza tipologia, denominata Colite Indeterminata (CI), viene utilizzata quei 
pazienti che hanno una evidenza diagnostica di MICI ma non  tale da consentire una 
diagnosi definitiva di MC o RU (presenza di elementi  intermedi tra MC e RU). Quindi, 
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 pur appartenendo al gruppo delle MICI, non può definirsi né MC né RU; può essere una 
diagnosi in stand‐by o mantenersi nel corso degli anni (SIGENP 2008).  
Di  recente  anche  altre  tipologie  di  infiammazioni  intestinali  sono  state 
raggruppate nella categoria MICI; è molto probabile che l’eterogeneità genetica sia alla 
base  della  eterogeneità  fenotipica  (ogni MC  e  RU  è  diverso  dall’altro)  e  delle  varie 
entità che si raggruppano o raggrupperanno in questa categoria (SIGENP 2008). 
Tali patologie  si possono presentare all’esordio con  sintomi  sia  intestinali che 
extra‐intestinali. I sintomi  intestinali variano a seconda del tratto colpito dal processo 
infiammatorio. In caso di interessamento dell’intestino tenue si avranno sintomi come 
diarrea  cronica  e  calo  ponderale  e/o  sintomi  caratterizzati  da  vomito,  distensione 
addominale e dolori addominali; quando ad essere colpito è principalmente il colon, il 
corteo sintomatologico sarà caratterizzato da diarrea, perdita di sangue e/o muco con 
le  feci;  quando  l’interessamento  è  a  livello  dello  stomaco  e  del  duodeno  i  sintomi 
principali possono essere nausea, e vomito. Essendo la CU ad interessamento esclusivo 
del colon, la sintomatologia che la caratterizza sarà soprattutto quella descritta in caso 
di  infiammazione  del  colon,  mentre  nel  MC,  che  può  interessare  tutto  il  tratto 
gastrointestinale,  si  possono  avere  tutti  i  tipi  di  sintomatologia.  Il MC  può  essere 
caratterizzato  anche  da  una  patologia  a  livello  dell’ano  con  presenza  di  ragadi  non 
dolorose, ulcere, fistole, ascessi, skin tags (escrescenze carnose). 
Sia  il MC  che  la  CU  possono  esordire  anche  con  un  corteo  sintomatologico 
extraintestinale  (calo ponderale, diminuzione della crescita,  ritardo puberale,  febbre, 
aftosi  orale,  eritema  nodoso)  o  presentarsi  come malattia  extraintestinale  (uveite, 
atropatia, sacroileite, spondilite anchilosante, colangite sclerosante). Ciò avviene nel 7‐
24% dei pazienti con MICI in età pediatrica (SIGENP 2008). 
La diagnosi precoce è essenziale per recuperare un eventuale ritardo di crescita, 
presente in queste patologie, ma la presentazione clinica aspecifica di queste malattie 
spesso ne determina un ritardo diagnostico. Il processo diagnostico infatti non sempre 
è  agevole,  vista  la  presentazione  polimorfa  del  disturbo  e  l’esordio  subdolo  in  età 
evolutiva  (Farrockhyar  et  al.  2001).  Per  questo  si  deve  basare  non  sull’esito  di  una 
singola indagine ma sulla valutazione complessiva dello stato clinico e dei risultati degli 
esami  laboratoristici  e  strumentali  (indagini  di  laboratorio,  ecografia  addominale, 
endoscopia con biopsia, …). Il 25% dei casi di MICI viene diagnosticato entro la seconda 
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 decade di vita (Campo, Gilchrist 2010), ma  i sintomi possono comparire prima dei 10 
anni di vita. Di solito l’età media di insorgenza della CU è più bassa di quella MC (8 anni 
vs 10 anni) ma entrambe le malattie, anche se raramente, possono esordire nei primi 
anni di vita.  
I dati più recenti riferiscono una incidenza di circa 10 casi nuovi per 100.000 per 
anno nei paesi Europei e nel Nord America, e circa ¼ dei casi di MICI è diagnosticato 
prima dei 18 anni; a livello di prevalenza sembrano non esserci differenze tra adulti ed 
età pediatrica  (SIGENP 2008).  In  Italia  le stime parlano di 100.000 persone affette da 
MICI  (di  cui  il  30‐40% MC),  a  esordio  soprattutto  tra  20‐30  anni;  un  terzo  dei  casi 
esordisce in età pediatrica con picco di incidenza nell’età adolescenziale. L’incidenza in 
età  pediatrica  è  in  aumento  negli  ultimi  anni  anche  in  bambini molto  piccoli  (età 
inferiore  5  anni).  In  realtà,  rispetto  a  questo  dato,  pare  che  negli  ultimi  20  anni 
l’incidenza di RU sia rimasta stabile, mentre quella di MC sia raddoppiata e continui a 
salire  (SIGENP  2008):  la  prevalenza  ha  superato  i  30/100.000  e  l'incidenza  è 
raddoppiata passando da 3 a 6 casi/100000 anno per i pazienti al di sotto dei 16 anni. 
Ciò  è  un  dato  importante  poiché  prendersi  cura  di  un  bambino  con MICI  significa 
guardare a “un mondo a parte” rispetto a quello dell’adulto (SIGENP 2008). 
Per quanto riguarda il trattamento, dalla fine degli Novanta in poi, l’esplosione 
di  conoscenze  nel  campo  delle  MICI  ha  illuminato  i  meccanismi  patogenetici  del 
disturbo,  ponendo  le  basi  per  nuove  terapie,  basate  su  agenti  biologici  in  grado  di 
neutralizzare  alcune  delle  tappe  della  cascata  infiammatoria  della  parete  intestinale 
che  porta  al  danno  mucosale  (SIGENP  2008).  Sinteticamente,  il  trattamento  è 
nutrizionale  e  farmacologico  nel  caso  del  MC;  nel  caso  di  RU,  sono  possibili  il 
trattamento  farmacologico,  il  riposo  intestinale  tramite  nutrizione  artificiale  per  via 
endovenosa, e l’asportazione chirurgica del colon in caso di fallimento del trattamento 
farmacologico. Il trattamento ideale delle MICI in età pediatrica richiede un intervento 
multidisciplinare  che  comprenda,  oltre  al  pediatra  gastroenterologo,  il  dietista,  lo 
psichiatra/psicologo,  l’endocrinologo,  il  chirurgo  dedicato,  l’infermiere  specializzato. 
Questo permetterebbe di affrontare da più punti di vista  il problema delle  importanti 
conseguenze psicologiche e  fisiche  legate all’insorgenza delle MICI nel periodo dello 
sviluppo  psicosomatico  (es.  problema  clinico  del  ritardo  di  crescita)  e  dell’impatto 
psicosociale di una tale malattia cronica sul bambino e sulla sua famiglia (SIGENP 2008). 
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 1.2.d – Celiachia (C) 
La celiachia è una intolleranza al glutine geneticamente determinata, legata agli 
aIIeli  DQ2/DQ8  del  complesso  maggiore  di  istocompatibilità  di  II  classe  (HLA).  La 
celiachia  è  dunque  un’enteropatia  immunomediata  che  si  manifesta  nei  soggetti 
geneticamente predisposti a seguito dell’ingestione del glutine (AIC, 2008). Il glutine è 
un complesso proteico presente  in alcuni cereali, come  il  frumento,  l’avena,  il  farro, 
l’orzo  e  altri.  Il  consumo  di  questi  cereali  provoca  una  reazione  avversa  nel  celiaco 
dovuta  all’introduzione  delle  prolamine  con  il  cibo  all’interno  dell’organismo.  La 
prolamina  è  una  delle  frazioni  proteiche  che  costituiscono  il  glutine  ed  è  la 
responsabile  dell’effetto  tossico  per  il  celiaco.  La  prolamina  del  frumento  viene 
denominata  gliadina, mentre  proteine  simili,  con  il medesimo  effetto  sul  celiaco,  si 
trovano anche in orzo, segale, farro, spelta, kamut, triticale ed avena. L’intolleranza al 
glutine genera gravi danni alla mucosa intestinale quali l’atrofia dei villi intestinali (AIC, 
2008).  
La malattia si manifesta con quadri clinici estremamente diversi e polimorfi. La 
forma  classica,  che  esordisce  solitamente  nei  primi  6‐24  mesi,  poco  dopo 
l’introduzione  del  glutine  durante  lo  svezzamento,  si  manifesta  con  sintomi 
gastrointestinali  quali:  diarrea  cronica,  vomito,  addome  globoso,  meteorismo, 
inappetenza. A questi sintomi, si accompagnano segni  laboratoristici e sintomi dovuti 
al  malassorbimento  quali  anemia,  alterazioni  della  coagulazione,  edemi,  deficit  di 
vitamine  e  oligominerali.  Un  bambino  celiaco  si  presenta  quindi  di  regola  con  un 
arresto  di  crescita  dopo  lo  svezzamento,  e,  oltre  al  danno  diretto,  subisce  un 
consistente danno  indiretto, perché non è  in grado di assorbire  sostanze nutritive e 
quindi  rischia  la malnutrizione  (AIC  2008). Questa  forma  sta diventando ormai  rara, 
mentre  è  in  aumento  l’incidenza  della  forma  ad  esordio  tardivo,  caratterizzata  da 
sintomi  gastrointestinali  sia  tipici  che  atipici  (dolore  addominale  ricorrente,  stipsi, 
meteorismo)  o  da  manifestazioni  extragastro‐intestinali  (dermatite  erpetiforme, 
anemia, bassa statura, ritardo puberale, infertilità ed aborti ricorrenti, alopecia areata, 
stomatite aftosa,  ipoplasia dello  smalto dentario,  ipertransaminasemia da causa non 
identificata, disturbi neurologici, osteoporosi, miocardiopatia dilatativa, artriti), isolate 
o associate tra di loro (AIC 2008).  
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 Lo sviluppo di test serologici atti ad evidenziare la presenza di anticorpi specifici 
per la C (Ab anti endomisio e Ab anti transglutaminasi) ha permesso, inoltre, di definire 
la  forma silente  (presenza di  lesioni  intestinali patognomoniche  in assenza di segni e 
sintomi  in  soggetti  geneticamente  predisposti  con  sierologia  positiva)  e  la  forma 
potenziale (sierologia positiva  in assenza di  lesioni  intestinali). Lo sviluppo di tecniche 
diagnostiche semplici, poco costose e spesso non invasive, ha determinato un notevole 
cambiamento  del  quadro  epidemiologico  della  malattia  celiaca    che  è  passata 
dall’essere considerata una patologia rara ad essere una delle patologie genetiche più 
frequenti  in  assoluto  (Catassi  1996).  La  prevalenza  della malattia  nella  popolazione 
generale europea è di 1:100‐130  individui  (Fasano et al. 2003;  Ivarrson et al. 2000). 
Secondo AIC, l’incidenza di questa intolleranza in Italia è stimata in 1:100‐150 casi nella 
popolazione generale, con una prevalenza dell’1% circa (Catassi et al. 1996). Di questi 
pazienti, solo una parte è consapevole della malattia e molte persone rimangono non 
diagnosticate (Tommasini et al. 2004). Infatti i celiaci potenzialmente sarebbero quindi 
600.000,  ma  ne  sono  stati  diagnosticati  ad  oggi  poco  più  di  100.000.  Ogni  anno 
vengono effettuate 10.000 nuove diagnosi  con un  incremento  annuo di  circa  il 10% 
(AIC 2008).  
La  celiachia,  se  non  adeguatamente  trattata,  predispone  ad  una  serie  di 
complicanze  quali  osteoporosi  e  tumori  (es.  linfoma  non‐  Hodgkin  a  carico 
dell’intestino). Vi sono, poi, diverse malattie associate alla celiachia (es. diabete mellito 
insulino‐dipendente,  tiroidite di Hashimoto, …). Esiste,  infine, una  forte evidenza che 
genitori  e  fratelli  di  persone  celiache  hanno  un  aumentato  rischio  di  sviluppare  la 
malattia,  con  una  prevalenza  che  va  dal  6  al  12%  (AIC  2008).  L’unica  terapia 
attualmente disponibile per  le persone celiache è  la  totale e permanente esclusione 
dalla dieta degli alimenti contenenti glutine (Gluten free diet). Questa terapia non solo 
permette  la  scomparsa  dei  sintomi  e  delle malattie  associate  alla  C  in  tempi  rapidi 
(solitamente la guarigione clinica avviene in circa 1‐2 mesi dal momento dell’esclusione 
del glutine), ma previene  lo sviluppo delle complicanze neoplastiche ed autoimmuni, 
che la continua e prolungata esposizione al glutine provoca nei soggetti celiaci. La dieta 
senza glutine, condotta con rigore, è l’unica terapia attualmente che garantisce quindi 
a chi soffre di celiachia un perfetto stato di salute (AIC 2008). 
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 CAPITOLO 2 
ASPETTI PSICOLOGICI NELLE MALATTIE CRONICHE.  
DAL “TO CURE” AL “TO CARE” 
 
 
La missione di un medico non deve essere solo  
prevenire la morte  
ma anche migliorare la qualità della vita.  
Ecco perché se si cura una malattia si vince o si perde,  
ma se si cura una persona vi garantisco  
che in quel caso si vince, qualunque esito abbia la terapia. 
(Patch Adams) 
 
 
2.1. Perché occuparsi degli aspetti psicologici? 
La malattia  organica,  in  qualsiasi  forma  si manifesti,  acuta  o  cronica,  lieve  o 
grave, comporta il coinvolgimento della sfera psicologica e determina reazioni emotive 
e  comportamentali  a  volte  intense  o  di  difficile  gestione.  Inaspettata  o  meno,  la 
malattia  giunge  come  elemento  destabilizzante  e,  a  seguito  di  ciò,  deve  essere 
sottoposta  ad  un  processo  di  comprensione,  interpretazione  e  definizione 
dall’individuo affinché un nuovo senso possa essere attribuito alle circostanze di vita 
(Strepparava 2003).  
L’insorgenza  di  una malattia  cronica  in  particolare,  alterando  e  rompendo  i 
precedenti equilibri organici, psicologici e sociali, può rappresentare una vera e propria 
sfida  per  il  paziente,  per  la  sua  famiglia  e  per  gli  specialisti  che  se  ne  occupano 
(Morucci 2001) e necessita quindi di una presa  in carico  integrata e ad ampio raggio, 
che  tenga  conto  dei molteplici  aspetti  coinvolti  (Morucci  2001;  De  Carlo,  Senatore 
Pilleri 2012).  
Una  risposta buona  (adattiva) alla malattia dal punto di vista psicologico non 
solo riduce infatti il disagio vissuto dal paziente, ma può contribuire a determinare una 
migliore  reazione  complessiva dell’organismo  rispetto  alla malattia e  al  suo decorso 
(Morucci 2001). 
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 2.1.a ‐ La malattia cronica: una sfida per il paziente  
Avere una malattia cronica determina una sensazione di perdita di salute e di 
integrità  e,  come  altri  eventi di  vita negativi  (ad  esempio,  la morte di una  figura  di 
attaccamento),  necessita  di  un  periodo  di  adattamento  particolarmente  delicato  e 
difficile (De Carlo, Senatore Pilleri 2012). Tale processo implica il superamento di varie 
fasi  che  si  modulano  sulla  base  dell’evoluzione  della  malattia  (a  partire  dalla 
consapevolezza  di malattia  fino  all’accettazione  adattiva)  e  dei  necessari  interventi 
diagnostici e terapeutici (Morucci 2001). Se tale processo di adattamento non procede 
in modo  lineare e  il bilancio tra fattori di rischio è protettivi non è funzionale (Drotar 
1981;  Senatore  Pilleri,  Oliverio  Ferraris  1989,  De  Carlo,  Senatore  Pilleri  2012),  il 
paziente  può  essere  esposto  al  rischio  di  complicanze  psicologiche  derivanti  dalla 
condizione stessa di malato cronico (De Carlo, Senatore Pilleri 2012). Differentemente 
che in età adulta, in età evolutiva gli aspetti maturativi non ancora completi e possono 
subire delle perturbazioni a causa della malattia tanto da interferire nella formazione e 
nella percezione della propria immagine (De Carlo, Senatore Pilleri 2012). I processi di 
crescita,  infatti,  che  già  fisiologicamente  richiedono  continui  adattamenti,  possono 
risentire della presenza di una malattia cronica e andare  incontro a maggiori squilibri 
che  possono  dunque  rendere  più  complessi  i  processi  di  maturazione  (De  Carlo, 
Senatore Pilleri 2012). 
Alcuni  aspetti  caratterizzano  in modo  particolare  l’esperienza  e  il  vissuto  di 
coloro che hanno una diagnosi di malattia cronica. In particolare aspetti psicologici che 
possono entrare in gioco sono la cronicità di una condizione, la dipendenza forzata da 
un  trattamento,  la paura della perdita  (anche del  controllo),  il  cambiamento di uno 
stile di vita (Karlsen et al. 2004). 
La condizione di cronicità stessa rappresenta infatti un evento stressante che è  
costante  nella  vita  delle  persone  e  che  richiama  una  condizione  di  incertezza  e 
imprevedibilità. Tale condizione mette alla prova e può anche minare  la disponibilità 
delle risorse individuali e relazionali delle persone.  
Un  altro  aspetto  critico per  il paziente  con malattia  cronica è  il  trattamento, 
spesso  complesso e  invasivo,  sempre a  lungo  termine, e periodicamente esacerbato 
dai controlli medici, di routine o legati a dolorose ricadute. La capacità del paziente di 
adempiere  a  tutte  le  necessità  di  cura  può  essere  condizionata  dalla  situazione 
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 psicologica  e  sociale,  che  quindi  va  attentamente  valutata  (American  Diabetes 
Association  2011).  Una  scarsa  partecipazione  al  trattamento  può  quindi  essere 
manifestazione di un disagio psichico che può derivare da una mancata accettazione 
della malattia, oppure dallo stress che il paziente sta vivendo, ma può anche essere un 
campanello d’allarme rispetto a veri e propri disturbi psichici. 
Inoltre  il  trattamento  in  talune  patologie  può  essere  caratterizzato  anche  da 
ospedalizzazioni, a volte  frequenti. Oltre a esacerbare  la  risonanza emotiva  suscitata 
dalla  reazione  alla  patologia  e  lo  stato  di  ansia  e  preoccupazione  conseguente, 
l’ospedalizzazione  comporta  una  separazione  dalla  famiglia,  l’adattamento  a  ritmi 
istituzionali,  la  rinuncia  parziale  alla  privacy  e  uno  stato  di  dipendenza  da  altri  con 
conseguente perdita di autonomia (Morucci 2001). L’ospedale di per sé (e tutto ciò che 
ad esso è associato) comporta quindi una  interruzione della progettualità personale, 
che non sempre può essere successivamente ripresa in tempi brevi o con facilità. Tale 
rinuncia comporta la necessità di una riorganizzazione e di una riformulazione, a volte 
in modo doloroso, della propria vita (Morucci 2001).  
 
2.1.b ‐ La malattia cronica: una sfida per la famiglia del paziente  
Per  i suoi genitori, per  i  fratelli e  le sorelle, per  i nonni e per  le altre  figure di 
riferimento,  crescere  con  un  bambino  con  una  patologia  cronica  può  essere  una 
esperienza dolorosa e difficile da gestire.  I genitori di un figlio che ha una diagnosi di 
malattia  cronica  non  sono  preparati  ad  affrontare  la  malattia  del  figlio  e  spesso 
possono  essere  spaventati  dall’interferenza  della malattia  sul  ciclo  vitale  (Catastini, 
2000).  La presenza di una patologia  cronica nei bambini potrebbe  inoltre  interferire 
con la costruzione del legame emotivo tra genitori e figlio. Ad esempio il timore di non 
riuscire a prendersi cura adeguatamente dei loro piccoli può condurre questi genitori a 
instaurare una relazione iper‐protettiva nei loro confronti o, al contrario, a mantenere 
una certa distanza come difesa dall’ansia. 
A  ciò  si aggiunge  il  fatto  che essi  sono  improvvisamente  investiti di un  ruolo 
fondamentale  nel  processo  di  cura  del  figlio,  ad  esempio  nell’attuazione  e/o 
supervisione delle diverse  fasi del  trattamento  (Silverstein et al. 2005, Wysocki et al. 
2005).  I  genitori  devono  essere  in  grado  di  svolgere  tale  ruolo modellandosi  sulle 
necessità di sviluppo del figlio, e questo può alimentare ulteriori difficoltà. Ad esempio 
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 in  adolescenza  i pazienti puntano  a una maggiore  indipendenza nella  gestione della 
propria patologia  e  le  famiglie devono  trovare nuove modalità di  condivisione della 
gestione della malattia del figlio (Wu 2013, Palmer 2004), imparando a gestire anche i 
conseguenti aspetti di preoccupazione ad esempio dovuti all’impossibilità di osservare 
direttamente come i figli si gestiscono fuori casa (Botello‐Harbaum et al. 2008, Drew et 
al.2011). 
D’altro  canto  è  stato  dimostrato  che  uno  stile  genitoriale  emotivamente 
supportivo  e  accettante  (parental  responsiveness),  che  abbia  favorito  lo  sviluppo  e 
continui  a  sostenere  una  relazione  di  attaccamento  sicura  (Bowlby  1977),  ha 
implicazioni  durature  nel migliorare  la  qualità  di  vita  di  bambini  e  adolescenti  con 
malattia cronica (Botello‐Harbaum et al. 2008; Williams et al. 2009). È in relazione allo 
stile di attaccamento,  infatti, che  i bambini  tendono a sviluppare  le  rappresentazioni 
mentali (modelli operativi interni) attraverso cui “leggono” la realtà e attivano diverse 
modalità comportamentali di fronte agli eventi (Bowlby 1977). Le figure di riferimento 
vanno pertanto tenuti  in grande considerazione nel percorso di cura del paziente con 
malattia cronica. 
In  adolescenza  in  particolare  le  famiglie  hanno  bisogno  di  informazioni  e  di 
supporto.  La  conoscenza  della  malattia  è  fondamentale,  in  particolare  quando  la 
patologia richiede una partecipazione attiva alla terapia, poiché  favorisce una miglior 
accettazione  del  proprio  stato,  un  miglior  adattamento  psicologico  e  una  minor 
dipendenza  dai  sanitari  (Senatore  Pilleri  2006).  È  altrettanto  importante,  tuttavia, 
dedicare  attenzione  alle  modalità  per  rinforzare  il  più  possibile  le  relazioni  intra‐
famigliari, per gestire le loro emozioni e mantenere canali di comunicazione aperti per 
supportare  l’adolescente  nel  periodo  di  transizione  alla  gestione  autonoma  della 
patologia (Moore et al. 2013).  
Sulla base delle  indicazioni più recenti, anche gli altri figli, fratelli o sorelle del 
paziente, è importante che siano  supportati nelle fasi più difficili sia della malattia del 
fratello  che  del  loro  sviluppo  (De  Carlo,  Senatore  Pilleri  2012).  È  infatti  necessario 
considerare  l’adattamento del  sistema  familiare nel  suo  insieme e  la  relazione  tra  la 
famiglia e la rete sociale di riferimento, prestando attenzione ad evidenziare le risorse 
positive  della  famiglia:  essa  possiede,  infatti,  competenze,  abilità  di  coping  e  un 
personale stile di risoluzione dei problemi (Magil‐Evans et al. 2001). 
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 2.1.c ‐ La malattia cronica: una sfida per i sanitari 
Il modello tradizionale del rapporto medico‐paziente di fronte a una patologia 
cronica entra in crisi, in quanto la guarigione della malattia, “mission” della professione 
medica, non si può per definizione concretizzare. Viene dunque meno  l’immagine del 
medico e dell’ospedale come  luogo di maggiore “riparazione” del danno biologico ed 
organico, comune nella realtà e nell’immaginazione  (Morucci 2001). Questo, assieme 
ad  altri  elementi  (es.  prescrizione  terapeutica  illimitata  nel  tempo;  trattamento 
implicante  aspetti  dello  stile  di  vita;  partecipazione  attiva  del  paziente;  ecc.),  può 
suscitare una  risonanza emotiva anche negli operatori  sanitari  che,  se non gestita o 
mal  gestita,  genera  un  disagio  psicologico  anche  grave  che  può  compromettere 
seriamente  il benessere dell’operatore e  la possibilità per  lo  stesso di  rapportarsi  al 
paziente  (Morucci  2001). Di  conseguenza  anche  il  processo  di  scelta  di  priorità  nel 
trattamento  da  parte  del medico  può  risultare  inficiato,  diventando  più  complesso 
sintonizzare  l’importanza che medico e paziente danno ai problemi di salute  (Junius‐
Walker et. al. 2012). Molte condizioni croniche costituiscono dunque una sfida anche 
per gli operatori sanitari (Smith et al. 2010), che “nonostante tutto” devono continuare 
operare con sensibilità, offrendo sostegno, per ridurre al minimo  i fattori emotivi che 
possono influire sul decorso e per garantire una buona qualità di vita (Eiser et al. 2000). 
In  sintesi,  oggi  l'assistenza  sanitaria  non  può  e  non  deve  occuparsi 
esclusivamente degli aspetti medici delle cure ma è  importante che ponga attenzione 
anche  alla  qualità  della  vita  e  al  benessere  del  paziente  (De  Carlo,  Senatore  Pilleri 
2012),  cioè  alla  componente  soggettiva  del  paziente,  in  una  ottica  più  completa  e 
complessa (Morucci 2001). A tale scopo risulta importante prendersi cura degli aspetti 
psicologici,  in modo  tale da prevenire e  curare  le  complicanze psicologiche  citate, e 
l’eventuale insorgenza di ulteriori malattie (De Carlo, Senatore Pilleri 2012). 
In questa ottica,  il  triangolo paziente – equipe curante –  famiglia è un campo 
fecondo di  intervento, specifico e  interdisciplinare,  finalizzato alla elaborazione di un 
modello di assistenza e intervento completo e rispettoso delle singole soggettività, che 
ponga attenzione alla qualità di vita (Morucci 2001). L’intervento psicologico in favore 
del paziente e dei familiari può favorire il processo di accettazione, di adattamento e di 
reazione  alla  patologia,  favorendo  una  adeguata  relazione  l’equipe  curante  e 
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 l’adherence alle cure,  sostenendo  il paziente  sul piano emotivo anche alla  luce delle 
scelte che in alcuni momenti sarà costretto a fare.  
Possibili  azioni  dello  psicologo  possono  ad  esempio  essere  il miglioramento 
dell’adesione  al  trattamento  dei  pazienti,  la  stimolazione  di  strategie  di  coping 
adeguate,  la  riduzione dei  comportamenti ad alto  rischio per  la  salute,  il  counseling 
psicologico e  la valutazione di eventuali patologie psichiatriche,  il miglioramento del 
funzionamento  delle  relazioni  intrafamiliari  soprattutto  per  quanto  concerne  la 
comunicazione  e  le  capacità  di  problem‐solving,  la  promozione  di  adeguate 
conoscenze psicologiche negli altri membri del team. 
Quanto  detto  può  essere  sinteticamente  riassunto  in  una  citazione  dal  film 
"Patch  Adams"  (1998):  La missione  di  un medico  non  deve  essere  solo  prevenire  la 
morte ma anche migliorare la qualità della vita. Ecco perché se si cura una malattia si 
vince  o  si  perde, ma  se  si  cura  una  persona  vi  garantisco  che  in  quel  caso  si  vince, 
qualunque esito abbia la terapia. 
 
 
2.2. Aspetti psicologici: ieri, oggi, domani 
I primi  studi  sugli aspetti psicologici nei bambini ammalati  risalgono ad Anna 
Freud e Thesi Bergmann (1946). È tuttavia negli anni Cinquanta, grazie ai progressi  in 
campo medico per i quali molte malattie un tempo mortali sono diventate curabili, che 
gli studi sugli aspetti psicologici iniziano a diffondersi (De Carlo, Senatore Pilleri 2012). 
Grazie a Bowlby (1940, 1958), si iniziò a considerare la necessità di organizzare i 
reparti  pediatrici  a misura  di  bambino  e  di modificare  le  condizioni  ospedaliere,  ad 
esempio  evitando  di  imporre  la  separazione  dalle  figure  di  riferimento  durante  i 
ricoveri  in ospedale.  In particolare, Bowlby si concentrò sull’importanza di  favorire  lo 
sviluppo  armonico  della  personalità  dedicandosi  all’attaccamento  e  di  promuovere 
comportamenti genitoriali idonei attivando misure preventive. 
Negli anni Settanta, Bowlby e Robertson (1973) analizzarono il comportamento 
dei bambini in ospedale, rendendo oggetto di studio le problematiche psicologiche che 
accompagnano  lo stato di malattia. Ad esempio si sottolineò come  le  incognite di un 
ambiente nuovo e le paure legate alla lontananza dai propri caregivers si sommassero 
alle sofferenze causate dalla malattia. Oggi questo problema è particolarmente sentito 
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 (Ekra  et  al.  2012)  ma  fino  agli  anni  Settanta  in  Italia  le  condizioni  dei  bambini 
ospedalizzati erano caratterizzate da regole rigide (De Carlo, Senatore Pilleri 2012):  ai 
genitori  era  permesso  stare  con  il  figlio  solo  durante  le  ore  di  visita  (Davies  2010); 
l’opinione  del  bambini,  considerati  immaturi  e  non  affidabili  (Freeman,  Mathison, 
2009), non  contava ed era  sempre  filtrata da  genitori e medici  (Christensen,  James, 
2008). Solo  successivamente,  quando  iniziano  a  essere  considerati  competenti  e  in 
grado  di  esprimere  la  loro  opinione  (James  1998),  vengono  coinvolti  come  soggetti 
nelle ricerche; tali studi hanno permesso di evidenziare che la  loro opinione è diversa 
da quella degli adulti (Prout 2002). 
Le condizioni assistenziali  iniziarono di conseguenza a migliorare (esempio con 
l’introduzione di attività  ludiche, di campi scuola, ecc.) e negli anni Ottanta  i bambini 
con  malattie  croniche  in  alcune  città  di  Italia  iniziarono  a  essere  seguiti  anche 
psicologico (De Carlo, Senatore Pilleri 2012).  
Oggi si è fatta molta strada e  l'assistenza sanitaria non è più  limitata alle cure 
mediche (to cure) ma anche alla qualità della vita e al benessere del paziente (to care), 
con  l’obiettivo di riconoscere precocemente molti squilibri psicologici per attuare una 
prevenzione efficace (De Carlo, Senatore  Pilleri 2012). Con l’aspettativa che questa sia 
la  strada  su  cui  proseguiranno  gli  studi  e  le  iniziative  del  domani,  in  linea  con  le 
definizioni  attuali  di  salute  come  completo  benessere  fisico,  psicologico  e  sociale,  e 
non solamente assenza di malattia (definizione OMS). 
 
 
2.3. Aspetti psicologici generali nelle malattie croniche  
Nella  presente  sezione  verranno  dapprima  brevemente  descritte  le  principali 
variabili psicologiche  che entrano  in  gioco nel determinare  le  reazioni  alla patologia 
(paragrafo 2.3.a). In seguito si approfondirà il tema degli aspetti psicologici osservabili 
in presenza di patologia  cronica, e  saranno descritti  suddividendoli  in base  alla  loro 
comparsa in un determinata fase di sviluppo del bambino, con il rispettivo bagaglio di 
risorse  cognitive,  emotive  ed  affettive  a  disposizione  (2.3.b),  oppure  in  una 
determinata fase del percorso di malattia (2.3.c). Fase di sviluppo e fase della malattia 
sono  due  variabili  che  influenzano  in  modo  importante  le  tematiche  e  i  processi 
psicologici osservabili. 
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2.3.a ‐ Aspetti psicologici nelle malattie croniche: linee generali 
La capacità di un paziente, bambino o adulto che sia, di adattarsi alla propria 
malattia  e  conseguentemente  di  gestirla  può  essere  influenzata  da  diversi  fattori 
psicologici. Zani e Cicognani (2000) sostengono che il modo di gestire il nostro stato di 
benessere e conseguentemente la qualità della vita, ci proviene da modelli di credenze 
sulla salute. Il sistema delle credenze dell’individuo, in particolare la rappresentazione 
mentale che  l’individuo ha della malattia, può  influenzare  l’adattamento alla malattia 
stessa, le strategie attivate e l’accettazione del trattamento (Heijmans et al. 1999). La 
persona che crede di avere un controllo sulla malattia e che  i suoi sforzi avranno un 
influenza  sul  suo  stato di  salute,  saranno più motivate e  la  loro  adherence  sarà più 
elevata;  in  caso  contrario  le  persone  si  sentiranno  impotenti  e  possono  diventare 
"cattivi pazienti" con esiti sfavorevoli sul processo di guarigione e di compliance (Zani, 
Cicognani  2000).  Infatti  il  sistema  di  credenze  individuali  è  intimamente  legato  alla 
concezione individuale sulla natura della malattia, e se questo entra in conflitto con il 
programma terapeutico previsto dallo staff dei sanitari è probabile che il paziente non 
partecipi al trattamento (Schlundt et al. 1994).  
Tra  le  variabili psicologiche più  studiate  si  riscontrano  lo  stile di  coping  (I),  il 
locus of control (II) e lo stile di attaccamento (III). Tutte queste variabili contribuiscono 
a  determinare  il  proprio  senso  di  autoefficacia,  ovvero  il  giudizio  personale  circa  la 
propria abilità di svolgere un certo compito in un contesto definito e limitato, e quindi 
di padroneggiare con successo determinate situazioni (Bandura 1997), quali la malattia. 
La  percezione  di  autoefficacia  rappresenta  la  credenza  di  poter  modificare  i 
comportamenti  a  rischio  attraverso  l'azione  personale  e  l'attivazione  delle  proprie 
risorse (Zani, Cicognani 2000). 
 
I‐ I processi di coping  
I  processi  di  coping  sono  dimensioni  psicologiche  coinvolte  nel  processo  di 
adattamento a situazioni stressanti  (Holahan, Moos 1994; Klapow et al. 1995). Con  il 
termine “coping” ci si riferisce all’insieme di sforzi cognitivi e comportamentali attuati 
per  controllare  specifiche  richieste  interne  e/o  esterne  valutate  come  eccedenti  le 
risorse della persona,  al  fine di  controllare  l’impatto negativo dell’evento  stressante 
 26
 (Lazarus 1991).  In base alla  funzione svolta  (Lazarus 1991; Lazarus, Folkman 1984),  il 
coping  può  essere  emotion‐focused  (regolazione  delle  reazioni  emotive  negative 
conseguenti alla situazione stressante) o problem‐focused (modifica o risoluzione della 
situazione che sta minacciando o danneggiando l’individuo).  
Endler e Parker (1990) hanno individuato tre tipologie di coping predominanti: 
1‐ centrato sul compito (task coping): abilità per affrontare il problema in modo diretto, 
cercando soluzioni per fronteggiare la crisi; 
2‐ centrato sulle emozioni (emotion coping): abilità specifiche di regolazione affettiva, 
che consentono di mantenere una prospettiva positiva di speranza e controllo delle 
proprie emozioni in una condizione di disagio, oppure di abbandono alle emozioni; 
3‐ centrato sull’evitamento (avoidance coping): tentativo dell’individuo di ignorare la 
minaccia dell’evento stressante o attraverso la ricerca del supporto sociale o 
impegnandosi in attività che distolgono la sua attenzione dal problema. 
La valutazione che un  individuo compie delle proprie  risorse e capacità di  far 
fronte  allo  stimolo  stressante  è  dunque  uno  degli  elementi  che  contribuiscono  alla 
definizione della portata stressogena di un evento, assieme alla valutazione primaria 
(percezione emotiva dello stimolo) e a quella cognitiva (Lazarus 1998). Un evento sarà 
tanto  più  stressante  quanto  più  l’individuo  si  percepirà  inadeguato  e  incapace  di 
fronteggiarlo (Lazarus 1993; Lazarus, Folkman 1984). Se sono funzionali, le strategie di 
coping possono mitigare  la portata stressogena dell’evento, ma se sono disfunzionali 
possono anche amplificarla. 
In  particolare  gli  studi  sugli  stili  di  coping  nel  corso  di  malattie  croniche 
(Scharloo et al. 2000) hanno evidenziato che l’essere attivi, il pensare positivamente e 
l’esprimere  le  proprie  emozioni  correla  positivamente  con  livelli  di  funzionamento 
significativamente più alti, con punteggi più positivi nelle misure cliniche della malattia 
e con migliori livelli di adattamento psicologico.  
Si può tuttavia affermare che non esistano stili di coping adattivi o disadattivi a 
priori,  in quanto strategie che possono risultare efficaci  in una situazione, potrebbero 
non  esserlo  in  un’altra  e  modalità  reattive  che  risultano  positive,  se  usate 
moderatamente  e  temporaneamente,  possono  divenire  negative  se  usate  in modo 
esclusivo (Zeidner, Saklofske 1996). Si può quindi concludere che l’elemento essenziale 
per un buon adattamento allo stress, soprattutto nel caso di eventi stressanti duraturi 
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 nel tempo, sia  la flessibilità nell’uso delle strategie di coping,  la capacità, cioè, di non 
irrigidirsi su un’unica strategia ma di riuscire a cambiarla se si dimostra inefficace. 
 
II. Il locus of control 
Con  il  termine Locus of Control  (LOC) ci  si  riferisce a un costrutto psicologico 
ideato da Rotter  (1966) per  indicare  il “luogo” del controllo, ovvero dove  l’individuo 
colloca  i  “responsabili”  di  quello  che  gli  accade  e  le  cause  dei  propri  successi  e 
insuccessi.  Un  LOC  interno  indica  un’interpretazione  soggettiva  della  successione 
azione‐effetti non accidentale, bensì dipendente dal proprio comportamento (impegno, 
determinazione,  volontà,  ecc.).  Un  LOC  esterno  indica,  invece,  che  il  soggetto 
attribuisce  la  successione  comportamento‐risultati  al  caso,  senza  percepirla  come 
dipendente da sé (fortuna, caso, ecc.). Comprendere se la localizzazione del controllo è 
interna o esterna contribuisce a comprendere quali siano le “aspettative generalizzate”, 
uno  dei  determinanti  del  comportamento  potenziale  (Rotter  1975).  Ad  esempio  un 
LOC  eccessivamente  proiettato  su  fattori  esterni  alimenterà  la  convinzione  di  “non 
potercela  fare”  in  nessun  modo,  stimolando  quindi  un  atteggiamento  passivo  e 
tendente  alla  deresponsabilizzazione  personale,  che  porteranno  la  persona  a  non 
rinnovare l’esperienza. 
L’orientamento di LOC  interno è considerato un buon predittore dell’efficacia 
del  trattamento  in  soggetti  con  malattie  croniche  poiché  favorisce  l’attivazione  di 
risorse di adattamento, un buon controllo della malattia stessa, senso di autonomia, 
competenza  e  responsabilità,  una migliore  comprensione  a  livello  concettuale  della 
malattia, una minore probabilità di  sviluppare problemi psicologici  (depressione). Un 
LOC esterno, invece, implica una maggiore propensione verso atteggiamenti fatalistici 
e rinunciatari, una mancata accettazione della malattia con conseguente “ritiro”, una 
maggiore  probabilità  di  incorrere  in  problemi  psicologici  o  depressivi  che  limitano 
fortemente l’efficacia del trattamento.  
Tuttavia  la maggiore o minore esternalizzazione del  LOC dipende anche dalle 
caratteristiche della malattie  stessa  (es.  la  controllabilità della malattia da parte del 
paziente) e dall’età della sua  insorgenza  (Bellini, Zanchi 2012; Bellini et al. 2011). Ad 
esempio, sembra che  i pazienti con malattie  in cui possono fare poco per controllare 
l’andamento della propria malattia (es. MICI, tumore) tenderanno a sviluppare un LOC 
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 più esterno manifesto in atteggiamenti fatalistici e rinunciatari, rispetto ai pazienti con 
malattie  in  cui    è  possibile  un  continuo  sforzo  di monitoraggio  dello  stato  di  salute 
(Bellini, Zanchi 2012). In sintesi, se il LOC è esterno, l’accettazione della malattia e delle 
cure è passiva; se il LOC è interno, il paziente si sente padrone della vita e in parte della 
malattia, si adegua meglio alle cure, e risponde meglio. 
 
III ‐ Lo stile di attaccamento  
La teoria dell’attaccamento è, nella sua essenza, una teoria spaziale: mi sento 
bene quando  sono vicino a chi amo, mi  sento  triste, ansioso e  solo quando ne  sono 
lontano (Holmes, 1994).  
Uni dei principali studiosi dell’attaccamento è stato John Bowlby, che distinse i 
comportamenti di  attaccamento,  tipici delle prime  fasi dello  sviluppo, dal  legame di 
attaccamento vero e proprio. 
Un  comportamento  d’attaccamento  è  definito  come  “ogni  forma  di 
comportamento  che  appare  in  una  persona  che  riesce  a  ottenere  o mantenere  la 
vicinanza  di  qualche  altro  individuo  differenziato  e  preferito”,  ed  è  innescato  dalla 
separazione  o  dalla  minaccia  della  separazione  (Holmes,  1994).  Lo  scopo  dei 
comportamenti di attaccamento è quello di garantirsi la sopravvivenza. 
Il  legame di  attaccamento è  invece quella particolare  relazione  stabile  che  si 
instaura  tra  il bambino  e  la persona  adulta  che  si prende  cura di  lui  a partire dalla 
nascita, garantendo il benessere, la sopravvivenza e la protezione (Camaioni, Di Blasio 
2007; Weiss 1982). La  relazione di attaccamento si sviluppa gradualmente, passando 
dai  comportamenti  di  segnalazione  e  di  avvicinamento  (ricerca  non  selettiva  di 
contatto e prossimità) dei primissimi mesi di vita, alla  ricerca  selettiva di  contatto e 
prossimità  con  le  figure  familiari  che  si  occupano  di  lui  (3‐6 mesi),  alla  presenza  di 
segnali di mantenimento della vicinanza con la persona discriminata (6‐24 mesi).  
Dopo  il  primo  anno  di  vita,  grazie  anche  allo  sviluppo  di  nuove  competenze 
cognitive,  affettive  e  comportamentali,  l’attaccamento  si  trasforma  da  sistema  di 
regolazione  del  comportamento  a  sistema  di  rappresentazioni mentali.  Il  bambino 
interiorizza  gli  aspetti  stabili  e  ripetuti  dell’interazione  con  la  sua  figura  di 
attaccamento, che nel corso del tempo fungerà da modello per le successive relazioni 
intime fino all’età adulta (Camaioni, Di Blasio 2007). 
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 Semplificando, se la figura di attaccamento è disponibile e rispondente in modo 
coerente, allora il bambino interiorizzerà il senso di essere degno di amore e certezza 
che  le  proprie  esigenze  avranno  uno  spazio  e  una  risposta  (attaccamento  sicuro).  Il 
bambino  crescerà  cioè  fiducioso e maggiormente protetto di  fronte agli eventi della 
vita perché crede di saper trovare autonomamente le strategie più adeguate. Se invece 
la  figura  di  attaccamento  non  è  disponibile  alle  richieste,  è  ostile  o  rifiutante,  il 
bambino tenderà a sviluppare un senso di non essere degno di amore e a non essere 
capace di esprimere  le emozioni  in modo appropriato  (Camaioni, Di Blasio 2007).  In 
caso di difficoltà o patologie croniche,  il bambino con  tale  tipo di attaccamento non 
sarà  in  grado  di  riferimento  alle  sue  "basi  sicure",  ricadendo  in  un  forte  senso  di 
angoscia. 
Il tipo di attaccamento che il bambino potrà sviluppare è molto importante per 
la salute e il benessere della persona, anche nel caso in cui sia presente una patologia 
cronica. Nel  bambino molto  piccolo  il  peso  psicologico  della  gestione  della malattia 
viene  infatti  attenuato  dalla presenza  rassicurante delle  figure  adulte di  riferimento 
che mediano  i  suoi  vissuti.  In  seguito,  la presenza di una  relazione di  attaccamento 
sicura ha implicazioni durature, come già anticipato, nel migliorare la qualità di vita di 
bambini e adolescenti con malattia cronica (Botello‐Harbaum et al. 2008; Williams et al. 
2009). Genitori responsivi possono anche aiutare l’adolescente ad affrontare gli aspetti 
stressanti della gestione della sua patologia, in modo tale da alimentare il suo senso di 
fiducia (Davidson 2004). 
 
2.3.b ‐ Processi psicologici, malattie croniche e fasi evolutive 
Le modalità  di  far  fronte  all'evento  non  sono  uguali  per  tutti  i  bambini,  e  la 
diversità  dipende  da  vari  fattori  interagenti:  il  temperamento  e  la  personalità  del 
bambino,  lo stadio di sviluppo,  le diverse esperienze,  l'ambiente familiare e sociale  in 
cui è inserito, il tipo di malattia, le circostanze dell'esordio e le modificazioni di vita che 
impone    (De  Carlo,  Senatore  Pilleri  2012).  Uno  dei  fattori  più  importanti  riguarda 
l'epoca di insorgenza della malattia, poiché il vissuto varia notevolmente in base all'età 
del bambino e  la  loro  concezione della malattia  rispecchia  il punto  in  cui  si  trovano 
nella progressione cognitiva. Di conseguenza risulta fondamentale anche una adeguata 
conoscenza dello sviluppo a livello normativo (De Carlo, Pilleri 2012; Steinglass, Horan 
 30
 1987).  In  Appendice  A  verranno  brevemente  descritte  le  fasi  dello  sviluppo  del 
bambino.  
 
I. La malattia cronica nella prima infanzia (0‐2 anni) 
L’insorgenza  di  una malattia  in  epoca  neonatale  rischia  di  influenzare diversi 
processi di sviluppo. 
Il primo processo che può essere influenzato dalla presenza di una malattia è la 
tendenza  innata  di  entrare  in  relazione  con  gli  altri.  Il  neonato  inizia  a  rispondere 
all'ambiente che lo circonda già nel corso della gestazione e fin dai primi giorni di vita 
ha alcune competenze iniziali (per esempio individua gli oggetti, localizza suoni) che si 
perfezionano  grazie  alla  motricità  (Shaffer  2004).  Il  rapporto  caregiver‐bambino  è 
agevolato quindi dalle competenze iniziali del bambino, che, muovendosi in risposta al 
stimoli linguistici, incoraggia la madre o il padre a proseguire lo scambio (Bower 1977), 
in una sorta di sistema naturale di biofeedback. I bambini che, a causa di una malattia, 
non  possiedono  questa  capacità  sincronica,  si  trovano  in  posizione  di  svantaggio, 
poiché una madre che non trova riscontro alle sue interazioni può perdere interesse a 
un  figlio  che  non  le  risponde,  rinforzando  così  un  circolo  vizioso.  In  tali  situazioni  i 
genitori devono essere sostenuti per poter comprendere meglio i bisogni del bambino, 
in modo tale che la malattia organica cronica non ostacoli l’innato piacere di entrare in 
relazione con gli altri (De Carlo, Senatore Pilleri 2012).  
Un  altro  elemento  che  può  condizionare  i  processi  di  sviluppo  è 
l’ospedalizzazione, ovvero l’esposizione improvvisa del bambino, a causa della malattia, 
a  persone  e  ambienti  nuovi  e  sconosciuti.  Ciò  comporta  che  il  bambino  non  possa 
continuare a ricevere le risposte a cui è abituato. Se il bambino non è sufficientemente 
sicuro della disponibilità delle sue figure di riferimento, apparirà di conseguenza meno 
esplorativo, potrebbe fare difficoltà a separarsi dalle figure che conosce e a sviluppare 
quella  fiducia  di  base  da  cui  prende  origine  il  proprio  senso  di  identità.  Anche  lo 
sviluppo  linguistico  potrebbe  risentirne,  poiché  per  stabilizzarsi  necessita  di  essere 
incentivato. Se la malattia insorge a questa età, è dunque importante assicurarsi che il 
bambino  abbia  vicino  le  proprie  figure  di  riferimento,  in  grado,  nonostante  le 
fisiologiche  preoccupazioni,  di  consentire  l'esplorazione  dell'ambiente  e  l'esercizio 
delle capacità acquisite o in via di acquisizione, limitando i pericoli dell’iper‐protezione. 
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 Inoltre, dato che il bambino in questa evolutiva non possiede le competenze cognitive 
per concettualizzare la malattia, che vive attraverso le emozioni delle persone accanto, 
i  genitori  devono  stargli  vicino  per  aiutarlo  ad  affrontare  le  situazioni  nuove  e  le 
difficoltà  connesse  alla  sofferenza  fisica.  I  sanitari devono quindi  rendere partecipi  i 
genitori e aiutarli a non  trasmettere al bambino  la propria ansia  (De Carlo, Senatore 
Pilleri 2012). 
In  sintesi,  nei  primi  due  anni  di  vita  affinché  la malattia  non  interferisca  nei 
processi evolutivi è necessario che vi sia un ambiente stabile, la vicinanza delle proprie 
figure di attaccamento e un certo grado di stimolazione. 
 
II. La malattia cronica nella seconda infanzia (2‐7 anni) 
Secondo  il  modello  di  Bibace  e  Walsh  (1980),  i  bambini  nella  fase  del 
fenomenismo attribuiscono  la causa delle malattie a un  fenomeno esterno che viene 
associato  casualmente alla malattia  (es.  "per  il  freddo");  i bambini non  sono  cioè  in 
grado di spiegarsi il modo in cui gli eventi causano le malattie.  
La  fase  successiva  è  quella  del  contagio,  in  cui  la  causa  delle malattie  viene 
identificata  negli  oggetti  o  nelle  persone  vicine  senza  che  avvenga  un  contatto  (es. 
"Quando si avvicinano a qualcuno"). Il legame tra la causa e la malattia è spiegato solo 
in termini di prossimità e, in alcuni casi, di magia, in quanto il bambino non è in grado 
di collegare la causa alla malattia. 
A 4‐5 anni, i bambini non sono ancora in grado di comprendere con chiarezza le 
spiegazioni sull'origine della loro malattia o il motivo per cui sono sottoposti agli esami 
diagnostici  e  possono,  perciò,  credere  di  aver  contratto  una  malattia  per  aver 
disobbedito. Dato  che  il bambino non  è  in  grado di  comprendere  la necessità della 
separazione né prevedere  il  ritorno delle persone è  importante che durante  le visite 
mediche  e  nel  corso  delle  terapie  possano  avere  vicino  una  persona  a  loro  cara, 
adeguatamente preparata e supportata se si sente preoccupata (Sarajarvi 2006). 
Dal momento che a partire dai 3 anni i bambini sono in grado di sentire gli stati 
d'animo  di  chi  li  circonda,  è  importante  che  i  genitori  permettano  ai  bambini  di 
esprimersi liberamente, adottando criteri educativi fermi e sicuri e al contempo basati 
sulla  comprensione.  I  bambini  devono  quindi  potersi  esprimere  liberamente  senza 
essere presi in giro o ridicolizzati, incoraggiati dai genitori che stimolano l’autonomia e 
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 l’esplorazione  pur  rimanendo  base  sicura  a  cui  fare  riferimento  (De Carlo,  Senatore 
Pilleri 2012).  
 
III. La malattia cronica nella fanciullezza (7‐11 anni) 
Verso  i  6‐7  anni due  sono  le  acquisizioni  fondamentali.  La prima  è  sul piano 
cognitivo e riguarda la teoria della mente: il bambino diventa in grado di capire che gli 
altri possono rappresentarsi la realtà con modalità diverse dalle sue e di comprendere i 
rapporti  spaziali  e  temporali  (Wimmer  1983).  La  seconda  è  sul  piano  relazionale  e 
riguarda i processi di socializzazione all'esterno del proprio ambito familiare: i bambini 
iniziano a condividere spazi ed esperienze coi coetanei e a mettersi  in discussione. Se 
nelle  fasi precedenti  lo sviluppo è avvenuto  in modo equilibrato,  l'interazione con gli 
altri  bambini  è  solitamente  agevole  e  tale  da  arrecare  sollievo  ai  turbamenti  della 
malattia.  Vi  sono  invece  bambini  che  fanno  fatica  ad  adeguarsi  al  gruppo  dei  pari, 
perché la malattia li rende stanchi o li fa sentire diversi. E' utile che il bambino diventi 
consapevole della propria  reazione alla malattia e anche di quella altrui  (ad esempio 
alcuni bambini possono temere di ammalarsi frequentando un bambino ammalato), in 
modo  da  essere  preparato  e  comprendere  le  reazioni  dei  compagni  (De  Carlo, 
Senatore Pilleri 2012).  
All'inizio  di  questa  fase  di  sviluppo  i  bambini  possono  ancora  credere  che  la 
causa  della  loro  malattia  risieda  in  comportamenti  riprovevoli  o  nel  contatto  con 
l'esterno, ma  tali  timori  vengono  facilmente  fugati  grazie  al  linguaggio  più  ricco  ed 
elaborato. L'evoluzione del concetto di malattia procede dapprima attraverso  la  fase 
della  contaminazione  (le  malattie  sono  descritte  in  base  ai  sintomi  e  la  causa  è 
ravvisata  in  un  comportamento  inadeguato  o  in  un  contatto  con  elementi  esterno 
nocivi  per  il  corpo)  e  successivamente  con  quella  dell'internalizzazione  (le malattie 
sono  localizzate  all'interno  del  corpo mentre  le  cause  sono  descritte  come  esterne, 
rappresentate da persone o oggetti).  
Verso  i  7  anni,  il  pensiero  operatorio  concreto  permette  al  bambino  di 
comprendere le malattie  e le terapie, perciò è doveroso prospettargli gli esiti positivi e 
ritenerlo  in  grado  di  dominare  le  situazioni.  Verso  gli  8‐9  anni  i  bambini  devono 
imparare  gradualmente  ad  autogestirsi,  seppur  guidati  dai  genitori,  per  acquisire 
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 quella sicurezza necessaria ad affrontare  le  future situazioni con equilibrio  (De Carlo, 
Senatore Pilleri 2012). 
 
IV. La malattia cronica nell'adolescenza  
L’adolescenza  è  una  fase  particolare  dello  sviluppo  caratterizzata  da 
significative  trasformazioni che riguardano  il corpo  (maturazione biologica),  la mente 
(sviluppo  cognitivo)  e  il  comportamento  (rapporti  e  valori  sociali).  Diversi  sono  i 
compiti che attendono  il giovane, non più bambino ma non ancora adulto:  instaurare 
relazioni nuove e più mature con coetanei di entrambi i sessi, acquisire un ruolo sociale 
femminile e maschile, accettare il proprio corpo e usarlo in modo efficace, conseguire 
indipendenza emotiva dai genitori e da altri adulti, sviluppare competenze intellettuali 
e conoscenze necessarie per la competenza civile, acquisire un sistema di valori e una 
coscienza etica come guida al proprio comportamento, indirizzarsi verso la professione 
e una autonomia economica, e così via (Havighurst 1952).  
Con l'acquisizione delle competenze cognitive (pensiero ipotetico deduttivo), gli 
adolescenti comprendono pienamente gli aspetti relativi alla salute e alla malattia, e di 
conseguenza anche la concezione di malattia evolve. In una prima fase (fase fisiologica), 
l’adolescente  descrive  la  malattia  come  correlata  al  non  funzionamento  o  al 
funzionamento anomalo di organismi o processi interni che determinano una graduale 
sequenza  di  eventi  culminanti  in  situazioni  patologiche.  Nella  fase  successiva  (fase 
psicofisiologica), la malattia è descritta sì in termini di processi fisiologici interni, ma gli 
adolescenti sono anche consapevoli che  i pensieri e  i sentimenti possono  influire sui 
processi organici (De Carlo, Senatore Pilleri 2012).  
La malattia cronica è in grado di influire in modo pervasivo sulla qualità di vita 
dell’adolescente interferendo con la maggior parte dei suoi compiti evolutivi: la perdita 
di  continuità  esistenziale  (dovuta  a  frequenti  controlli  medici  o  a  episodi  di 
acutizzazione), l’isolamento o la necessità di rinunciare a molte esperienze sociali e di 
vita,  l’immagine di  sé  compromessa da difficoltà di  crescita,  sono  tutti elementi  che 
potrebbero ridurre  la possibilità per  il giovane di accettarsi nella sua fisicità nascente, 
di relazionarsi con gli altri per mettersi alla prova a e conoscersi, di pensarsi oltre se 
stesso  in  un  futuro  reale.  Ne  possono  conseguire  sia  depressione,  passività  o 
dipendenza, oppure, d’altro canto, rabbia e angoscia che portano il ragazzo a  ribellarsi 
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 a un destino non meritato  (Bobbo 2008). Da un  lato  la possibile  incertezza  che può 
accompagnare  l’iter  diagnostico  e  terapeutico,  la  potenziale  traumaticità  delle  fasi 
acute  di malattia,  i  ricoveri,  le  ricadute,  e  gli  interventi  chirurgici  rendono  instabile 
l’assetto psichico del minore ed il suo sistema familiare e sociale; dall’altra le angosce 
legate  al  corpo,  allo  stato  di  salute  ed  ai  possibili  esiti  della  malattia  cronica 
impediscono  ai  ragazzi  di  proiettarsi  verso  il  proprio  futuro  affettivo,  sociale  e 
lavorativo (Casella et al. 1996). 
Lo stato di malattia in adolescenza può acuire le difficoltà che si presentano in 
tutte le famiglie quando i figli crescono (De Carlo, Senatore Pilleri 2012). Il sostegno e il 
coinvolgimento  dei  familiari  è  indispensabile  affinché  possano  aiutare  i  figli  a 
raggiungere  in modo  graduale  la  loro  indipendenza  (Senatore  Pilleri  2006).  Infatti  i 
genitori dovrebbero agevolare questi primi passi verso l'autonomia, ma a volte sono in 
difficoltà, essendo stati  loro fino ad allora gli attori principali della terapia del figlio, e 
tendono a  continuare a  iper‐proteggere  il  figlio  (De Carlo, Senatore Pilleri 2012). Ad 
esempio gli adolescenti con diabete, anche se durante  l'infanzia hanno presentato un 
adattamento ottimale alla malattia, possono iniziare a presentare squilibri metabolici a 
causa sia dei cambiamenti endocrinologici che per la minor aderenza al trattamento, e 
per un genitore potrebbe non essere facile sostenere l’autonomia del figlio. 
Tale fase di passaggio è dunque un momento delicato dello sviluppo, e anche lo 
staff  sanitario  deve  esserne  consapevole,  in modo  da  potersi  attivare  e  operare  in 
modo  funzionale.  Per  esempio  è  importante  che  gli  operatori  coinvolgano  in  prima 
persona  l'adolescente  nei  colloqui  sanitari,  rispettando  i  bisogni  di  autonomia  (De 
Carlo,  Senatore  Pilleri  2012).  Inoltre,  anche  a  livello  sanitario  nel  caso  di malattie 
croniche potrebbero realizzarsi altri importanti cambiamenti che si vanno a sommare a 
tutti quelli già sperimentati dall’adolescente, ovvero il passaggio dal servizio pediatrico 
a  quello  dell’adulto.  Prendersi  cura  del  paziente  in  questo  caso  significa  anche 
pianificare e programmare  in modo attendo e ragionato questo complesso passaggio 
chiamato transizione. Nel 2002, infatti, è stata dichiarata la necessità di un programma 
per  la  gestione  della  transizione  dall’età  pediatrica  all’età  adulta  dei  pazienti  con 
patologie croniche, al fine di assicurare un implemento dello stato di salute attraverso 
cure appropriate per l’età specifica di ogni paziente e di rendere progressivamente più 
accessibili alla popolazione adolescente e dei giovani i servizi di cura dedicati all’adulto. 
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 Ciò risulta imprescindibile da un adeguato intervento educativo su familiari, personale 
sanitario e pazienti stessi (Freed, Hudson 2006). 
 
V. Un momento particolare: la transizione 
La  transizione non  è un  transfer meccanico dal  servizio dell’infanzia  a quello 
dell’adulto,  ma  un  processo  volto  a  rispondere  alle  necessità  medico‐assistenziali, 
psicosociali, educative e vocazionali di adolescenti e giovani adulti affetti da condizioni 
croniche  (UK  Department  of  Health  2006).  In  questa  fase,  come  precedentemente 
esplicitato,  il  paziente  deve  fronteggiare  non  solo  le  delicate  trasformazioni  proprie 
della  fase evolutiva e  le problematiche già  tipiche della malattia cronica  (Blum 1993, 
David 2001, Goodhand et al. 2011, Amaria et al. 2011, Leun et al. 2011, Schwartz et al. 
2011,  Mackner  et  al.  2006),  ma  anche  i  cambiamenti  legati  a  tale  processo  di 
transizione.  È  quindi  fondamentale  che  essa  venga  riconosciuta  come  parte  di  un 
processo  più  ampio,  un  passaggio  dalla  dipendenza  del  bambino  all’autonomia 
dell’adulto, attraverso la costruzione del senso di identità e dell’immagine di sé. Risulta 
quindi necessario assicurare al paziente una continuità assistenziale che gli permetta di 
affrontare i cambiamenti in atto garantendo gli esiti stessi delle cura.  
La transizione richiede un adattamento graduale del paziente e della famiglia al 
nuovo sistema di cura. Per muoverci quindi  in direzione di una transizione efficace, è 
importante  tener  conto dei bisogni e dei  vissuti del paziente e della  sua  famiglia  in 
questa  particolare  fase, monitorando  le  loro  fragilità ma  soprattutto  le  loro  risorse 
nella gestione autonoma della malattia. Inoltre è fondamentale ricordare che il servizio 
dell’adulto  fa affidamento su pazienti autonomi e responsabili, per cui  il compito dei 
servizi pediatrici è anche quello di allenare all’autonomia  i propri pazienti, dedicando 
loro  tempo  e  attenzione  per  discutere  dei  loro  dubbi  e monitorare  l’autogestione 
(Miller et al. 2010). Anche  la qualità della preparazione dei sanitari,  l’attenzione e  la 
collaborazione tra staff pediatrico e dell’adulto possono influenzare il buon esito della 
transizione. Passare al servizio dell’adulto significa  infatti  interrompere una relazione 
di cura consolidata per iniziarne una nuova: conoscere il nuovo staff e il funzionamento 
del servizio dell’adulto e essere consapevoli di una collaborazione tra i due servizi può 
contribuire ad aumentare il senso di sicurezza personale durante la fase di transizione 
(Battistutta 2012, non pubblicato). 
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 Programmare  la  transizione  implica  quindi  per  il  sanitario:  l’introduzione  di 
questo concetto ai pazienti con anticipo in adolescenza; contatti con il team dell’adulto 
prima del passaggio del paziente al nuovo centro, che non deve avvenire in momenti di 
particolare stress del paziente (es. fase acuta della malattia);  il fornire  informazioni  in 
merito ai temi presenti nell’adulto (es. sessualità); il lavoro con i genitori al processo di 
transizione (Boyle et al. 2001; McLaughlin et al. 2008). 
 
VI. La malattia cronica in età adulta 
Un breve accenno anche alle malattie croniche nel corso dell’età adulta (da De 
Carlo, Senatore Pilleri 2012). 
Le malattie croniche in età adulta possono presentare una evoluzione variabile; 
alcune  tendono  a  stabilizzarsi  nel  tempo,  altre  sono  caratterizzate  da  importanti 
ricadute. In ogni caso tutte devono essere controllate da cure protratte nel tempo.  
Il  tipo  di  malattia  è  un  fattore  molto  importante,  poiché  l’impatto  e 
l’adattamento  alla  patologia  possono  variare  in  base  alla modalità  dell’esordio,  del 
decorso e di invalidità associata. In ogni caso la sua insorgenza rappresenta un evento 
stressante e la rottura dell’equilibrio precedente può portare alla perdita di autostima 
e all’isolamento sociale. Molti fattori ne possono  influenzare  l’esito, come  la storia di 
vita precedente,  la  fase del  ciclo di vita del paziente e dei  familiari,  l’appoggio della 
famiglia e dei servizi. Fondamentali, inoltre, come visto precedentemente, le modalità 
di coping e  i meccanismi di difesa attivati dal paziente, cioè  le strategie messe  in atto 
per gestire la situazione stressante, che variano in base al temperamento della persona, 
alle  esperienze  passate  e  alle  condizioni  fisiche.  Il  sostegno  del  medico  e  dello 
psicologo sono importanti soprattutto per le malattie in cui il decorso è incerto. È stato 
dimostrato inoltre che anche la rete sociale è fondamentale in età adulta o senile così 
come in età evolutiva, poiché favorisce una maggiore adherence al trattamento e uno 
stile di vita più salutare. 
Tra  i  20  e  i  40  anni,  gli  adulti  iniziano  a  programmare  la  loro  vita 
autonomamente rispetto alla  famiglia di origine, a preoccuparsi della carriera e della 
loro nuova  famiglia. Se viene diagnosticata una malattia cronica  in questa  fase della 
vita, può comportare l’interruzione di questa progettualità (es. trascurare il lavoro per 
motivi di salute), favorire  l’insorgere di malesseri connessi alla perdita di uno status e 
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 minare il senso di autostima. E questo può avere ricadute anche sugli altri componenti 
della  famiglia,  che  potrebbero  per  esempio  necessitare  di  lavorare  un  numero 
maggiore di ore per sostenere l’economia familiare.  
Nella fase successiva (40‐65 anni) le realtà possono essere molto diverse; tutte 
sono però accomunate da iniziali  modificazioni sia delle capacità fisiche che cognitive. 
Alcuni  possono  giungervi  in  condizioni  ottimali  di  salute,  in  contatto  con  le  proprie 
risorse, cogliendo gli aspetti positivi dell’iniziale invecchiamento; altri possono risentire 
dell’iniziale declino delle proprie capacità o non essere soddisfatti delle proprie scelte. 
In tali casi la malattia verrà accettata con maggiore difficoltà dalla persona.  
Anche dopo  i 65 anni  le reazioni psicologiche al declino  fisico, e quindi anche 
alla malattia, possono essere le più diversificate. Alcuni attivano meccanismi adattivi e 
riescono ad accettare con più facilità la vecchiaia soprattutto se appartengono a gruppi 
che attribuiscono  loro ruoli significativi (Berger 1994). Può capitare anche però che  le 
persone  precipitino  in  un  vero  e  proprio  stadio  depressivo,  a  volte  di  difficile 
risoluzione, che potrebbe  rendere necessario  l’intervento dello psichiatra a  sostegno 
della cura medica.  
 
2.3.c ‐ Processi psicologici, malattie croniche e fasi della malattia 
Le modalità di far fronte all'evento sono influenzate anche dalla fase di malattia 
che  il  bambino  sta  vivendo.  Ad  esempio,  all’inizio  il  bambino  può  rappresentarsi  la 
malattia semplicemente come una specie di “interruzione” della suo quotidianità, una 
piccola  parentesi.  In  tale  condizione,  la  malattia  è  l’evento  che  lo  al  centro  delle 
attenzioni  di  tutta  la  famiglia  e,  a  volte,  può  addirittura  assumere  l’aspetto  di  una 
vacanza. Quando,  però,  l’interruzione  si  prolunga,  il  bambino  inizia  a  percepire  più 
nettamente  i  limiti  alla  sua  autonomia  e  indipendenza  e  si  trova  proiettato  in  una 
nuova  condizione di vita, diversa dalla precedente  (Bianchi di Castelbianco 2007).  In 
ogni  caso  l’impatto di  tale  evento dipende molto dagli  atteggiamenti delle  figure di 
riferimento.   
Di  seguito  saranno  descritte  le  reazioni  più  frequenti  nelle  diverse  fasi  della 
malattia e le precauzioni che potrebbero favorire l’adattamento alla malattia. 
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 I. La diagnosi. Un Big‐Bang 
La diagnosi di una malattia cronica determina una situazione traumatica, sia nel 
paziente  che  nei  vari membri  della  sua  famiglia,  perché  solitamente  è  inaspettata, 
sconvolgente e  talvolta difficile da controllare con  i propri mezzi  (De Carlo, Senatore 
Pilleri 2012): un vero e proprio big‐bang, sia per la persona che ne soffre che per coloro 
che appartengono alla sua rete sociale più prossima (Morasso, Tomamichel 2005). 
Ogni paziente reagisce alla diagnosi con modalità proprie, in relazione all'età, al 
tipo  di  personalità,  alle  capacità  adattive,  alle  precedenti  esperienze  (De  Carlo, 
Senatore  Pilleri  2012).  Nonostante  l'unicità  di  ogni  paziente,  esistono  alcune  fasi 
reattive che sono comuni  in tutti gli  individui che si determinano di fronte agli eventi 
negativi  della  vita,  e  sono  particolarmente  evidenti  nel  caso  di  perdita  o  lutto  e  di 
malattia:  tali  fasi sono  la protesta,  la disperazione e  il distacco  (Bowlby 1977; Parkes 
1972). Di fronte all'evento malattia, infatti, il paziente e i familiari percorrono le fasi di 
shock e rifiuto, disperazione, e  infine riorganizzazione e accettazione per elaborare  la 
perdita di uno status e adattarsi alla nuova situazione (de Ajuriaguerra 1974). La prima 
fase è una fase di dolorosa protesta e negazione,  in particolare verso  la diagnosi e  le 
proprie paure, che può portare all’incredulità e alla  ricerca spasmodica del parere di 
altri  professionisti.  Segue  un  secondo  periodo  di  disperazione  ed  abbattimento 
caratterizzato sentimenti d’ansia e depressione e, talvolta, sensi di colpa e risentimenti, 
legati  sia agli aspetti emotivi  connessi  con  il  cambiamento  che per  le  trasformazioni 
delle  abitudini  di  vita  .  Vi  sono  persone  che  si  deprimono  e  che mettono  in  atto 
condotte distruttive; altre che trovano degli aggiustamenti; altre ancora che maturano 
un’esperienza umana più vasta, una maggior  comprensione e  sensibilità.  Infatti  se  il 
meccanismo è stato funzionale seguirà un  lungo periodo di “distacco” e accettazione; 
in  caso  contrario  invece  l’esito  sarà di disorganizzazione o psicopatologia  (De Carlo, 
Senatore Pilleri 2012; Tesio 2000). Tali fasi possono variare per durata e intensità da un 
individuo all’altro, indipendentemente dalla gravità della malattia (Landolt et al. 2002). 
Si tratta di emozioni che, se sono di breve durata e non sono particolarmente intense, 
vanno considerate come fisiologiche, normali reazioni di fronte a un evento negativo di 
vita, con la funzione di contribuire ad accettare in modo graduale la malattia (De Carlo, 
Senatore  Pilleri  2012). Divengono  invece  disadattive  se  il  turbamento  iniziale  è  così 
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 grave  da  determinare  una  completa  disorganizzazione  o  se  sono  presenti  e  così 
durature da divenire un tratto patologico.  
Anche  per  i  genitori  la  situazione  più  critica  e  difficile  da  affrontare  è  la 
comunicazione della diagnosi, che può portare a un trauma a tutti gli effetti: da un lato 
possono perdere progressivamente la rappresentazione di "normalità" costruita fino a 
quel momento sul figlio e dall’altro  lato vedono  il profilarsi di un futuro poco roseo e 
incerto. Inoltre, nonostante l’impatto e l’importanza di accettare l’idea che il bambino 
presenti una malattia cronica più o meno  invalidante, contemporaneamente devono 
anche  apprendere  i  vari  aspetti  della  sua  cura  giornaliera  e  della  terapia  (Scarzello 
2002). Data la complessità di questi aspetti, è comprensibile che le reazioni emozionali 
e comportamentali che accompagnano  il momento della diagnosi siano caratterizzate 
da elevati  livelli di stress che si possono manifestare con ansia e depressione, rabbia, 
paura, e sintomi somatici quali emicranie e insonnie persistenti.  
Il bambino rischia di essere "contagiato" dal vissuto emotivo dei suoi genitori. 
Ad  esempio  su  di  lui  possono  essere  proiettati  i  sensi  di  colpa  e  di  inadeguatezza 
familiari, oppure i genitori possono anche attivare una affannosa guerra alla malattia e 
impegnarsi  in una  ricerca estenuante delle cause scatenanti  la patologia,  il  tutto allo 
scopo di trovare una spiegazione razionale alla condizione patita dal figlio. Altre volte, 
il  sentimento  di  impotenza  e  di  inadeguatezza,  che  i  genitori  avvertono  per  aver 
generato  un  bambino  con  un  deficit  invalidante  e  cronico,  viene  proiettato 
sull’ambiente  esterno  alla  coppia  (soprattutto  personale  medico‐sanitario),  spesso 
vissuto  come  persecutorio,  non  disponibile  o  responsabile  delle  sofferenze  del 
bambino e della famiglia (Tesio 2000). 
Al di  là delle singole reazioni, ciò che è  indiscutibile è  la malattia è  in grado di 
destabilizzare a vari livelli l’individuo, così come coloro che appartengono alla sua rete 
sociale più prossima (Morasso, Tomamichel 2005).  
È per questo  la  comunicazione delle  informazioni  in  tale  fase è un elemento 
fondamentale e decisivo per le successive reazioni del paziente e dei suoi genitori. Ad 
esempio è stato dimostrato che è opportuno che  le  informazioni vengano  trasmesse 
ad entrambi  i  genitori, per evitare  che un  genitore debba  informare  l'altro e  creare 
incomprensioni  a  causa  dello  stato  emotivo  preoccupato  e  ansioso  del  momento. 
Inoltre dovrebbe avvenire  in modo graduale e adatto all’interlocutore,  in  linea con  le 
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 sue risorse cognitive e con lo stato emotivo. A tale scopo, e alla luce del fatto che nel 
momento della  comunicazione della diagnosi  la percentuale di  informazioni apprese 
dalla persona  è minima,  è  auspicabile  che  tale  comunicazione  avvenga  in  regime di 
ricovero, o siano programmati incontri periodici per poter rispondere a tutti i dubbi dei 
genitori.  Questo  permette  al  paziente  e  ai  genitori  di  acquisire  gradualmente  le 
informazioni  fondamentali,  limitare  l’impatto  di modalità  difensive  di  deformazione 
delle  informazioni,  ricevere  istruzioni  accurate  per  le  cure,  ricevere  il  supporto 
necessario  dalle  diverse  figure  professionali,  avere  la  possibilità  di  riconoscere 
esprimere e accettare  i  sentimenti  suscitati dalla diagnosi  (De Carlo, Senatore Pilleri 
2012). Alla  luce di  ciò,  si può  affermare  che  è molto  importante  che  il paziente  e  i 
genitori abbiano uno spazio dove poter condividere e discutere di interrogativi e timori, 
anche quando appaiono  impropri o  incongruenti  (De Carlo,  Senatore Pilleri 2012). È 
fondamentale  preparare  i  genitori  al  decorso  della malattia,  soprattutto  quando  la 
malattia espone a recidive o a evoluzioni improvvise, in modo da offrire la possibilità di 
adattamento e quindi di una migliore qualità di vita (Hinds et al. 2002). 
I  medici  hanno  dunque  un  ruolo  molto  importante  e  hanno  il  compito, 
fornendo informazioni e spiegazioni chiare ed esaustive circa l’entità della malattia, di 
agevolare  per  quanto  possibile  una  prima  fase  di  elaborazione  della  diagnosi.  Le 
risposte  di  cui  i  genitori  necessitano  nell’immediato  riguardano  il  futuro  del  loro 
bambino:  le concrete possibilità offerte dalla  terapia,  le prospettive  rispetto alla vita 
sociale, al lavoro e alla fertilità del figlio (Scarzello 2002). 
Spesso le persone malate sono in grado di mobilitare le proprie risorse interne 
ed  esterne  (familiari  e  amici)  per  affrontare  la  situazione  di  crisi  ma  a  volte  la 
sofferenza è tale da rendere opportuno un aiuto professionale specialistico che metta 
in grado il paziente di riconoscere le proprie risorse e di avvalersene. 
 
II. Processi di adattamento alla malattia 
Dopo un primo drammatico  impatto, nel corso di circa 6 mesi, solitamente  la 
malattia  viene  accettata  e molti pazienti  raggiungono nel  corso del  tempo un buon 
adattamento (De Carlo, Senatore Pilleri 2012; Landolt et al. 2002).  
Tuttavia  nel 30% dei pazienti la fase adattiva è raggiunta con molta difficoltà e 
talvolta  con  insuccesso.  Indicatori  di  tale  difficoltà  o  insuccesso  nel  processo  di 
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 adattamento  alla  malattia  sono  da  rintracciare  nei  i  risultati  nelle  prestazioni  che 
richiedono  capacità  adattive  (es.  prestazioni  scolastiche,  relazioni  sociali,  ecc.), 
nell'assenza di disordini psicologici precedenti all'evento morboso, negli  antecedenti 
evolutivi caratterizzati da assenza di eventi particolarmente negativi, da soddisfazione 
e benessere dei familiari in vari campi di vita e dal tipo di personalità (de Ridder et al. 
2008).  
In tali casi le persone alterano la percezione e l'interpretazione della realtà per 
renderla  accettabile  attraverso meccanismi  psichici  chiamati  di  difesa  (o  di  coping, 
Lazarus, Folkman 1984). Tali meccanismi sono reazioni fisiologiche e adattive (Landolt 
et al. 2002; Blount et al. 1991); tuttavia diventano tratti patologici se non raggiungono 
lo scopo, se permangono a lungo o se sono particolarmente intensi (De Carlo, Senatore 
Pilleri 2012).  
Nei  bambini  e  nei  loro  genitori  uno  dei  meccanismi  di  difesa  più 
frequentemente riscontrato dopo la comunicazione della diagnosi è la negazione. Tale 
reazione  si  può  ad  esempio manifestare  tramite  la  ricerca  incessante  di  altri  pareri 
medici. Tale meccanismo può avere funzione adattiva nell'ottica di aiutare  le persone 
ad accettare gradualmente e con meno emotività  la traumaticità dell'evento, quali gli 
aspetti emotivi connessi al cambiamento e le trasformazioni delle abitudini di vita. Può 
tuttavia diventare meno adattivo quando utilizzato  in modo persistente e duraturo ai 
fini di una maggiore libertà e autonomia (De Carlo, Senatore Pilleri 2012).  
Altri meccanismi di difesa spesso utilizzati sono  la regressione, manifesta nella 
presenza  di  comportamenti  di  una  fase  precedente  dello  sviluppo  e  funzionale,  se 
transitoria,  a  ricevere  la  protezione  necessaria;  la  razionalizzazione,  finalizzata  a 
conferire  un  fondamento  razionale  a  una  determinata  realtà  per  accettarla;  e  la 
sublimazione,  cioè  la  trasformazione  di  situazioni  conflittuali  in  attività  creative  di 
utilità individuale e sociale (De Carlo, Senatore Pilleri 2012). 
L'accettazione della malattia nei bambini  con malattia  cronica dipende  sia da 
fattori individuali (es. parametri demografici, temperamentali o cognitivi) , che familiari 
(es. coesione  familiare) che  sociali  (presenza di un gruppo di  supporto  sociale; Snell, 
DeMaso 2010). Per quanto  concerne  il bambino,  fondamentali  in età evolutiva  sono 
risultati il sostegno ricevuto dalla famiglia e i meccanismi individuali quali l'attribuzione 
causale  degli  eventi  (locus  of  control).  Importante  anche  il  ruolo  del  personale 
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 sanitario, che, se  la  famiglia vi si è affidata come risorsa  importante per  il benessere 
del corpo, può costituire una efficace figura di identificazione per il bambino. 
 
III. Esiti psicopatologici 
I  bambini  con malattia  cronica,  così  come  tutti  gli  altri,  devono  imparare  ad 
adattarsi  alle  situazioni  nuove  e  alle  difficoltà  che  incontrano  nel  loro  processo  di 
crescita.  Tuttavia  la  presenza  di  malattia  cronica  rende  più  complesso  tale 
adattamento,  e  processi  disfunzionali  nell’accettazione  della  condizione  di  cronicità 
possono  favorire  l’insorgenza  di  scompensi  reattivi,  solitamente  evidenti  quando  i 
bambini iniziano ad andare a scuola a causa delle difficoltà che possono incontrare nel 
comunicare  coi altri adulti o  coi  coetanei. Ad esempio possono presentarsi mutismo 
selettivo, disturbi attentivi, balbuzie, rifiuto della scuola, e disturbi dell'umore, a volte 
più difficilmente  riconoscibili  in  infanzia  in quanto  “mascherati”  (De Carlo,  Senatore 
Pilleri  2012;  Benton  et  al.  2007).  Questi  segnali  di  disagio  sono  fattori  di  rischio 
importanti  per  un  possibile  consolidamento  di  disturbi  psicopatologici  in  epoche 
successive dello sviluppo  (es. Beck, Alford 2009), pertanto va prestata  loro adeguata 
attenzione. 
L’adolescenza,  come  già  precedentemente  descritto,  è  un  periodo 
particolarmente difficile  e delicato, di adattamento trasformazioni corporee, cognitive 
e affettive, attraverso cui l’adolescente elaborerà il lutto della sua vecchia immagine di 
sé per costruirne una nuova (Camaioni, Di Blasio 2007).  
Se da una parte gli adolescenti hanno bisogno di essere compresi nelle difficoltà 
di questo passaggio, dall’altra per  i genitori può essere difficile reagire con equilibrio, 
ancor più se già provati dal problema della malattia (De Carlo, Senatore Pilleri 2012). 
Se  le  fasi precedenti dello  sviluppo  sono  state  superate  e non  sono  presenti 
situazioni  traumatiche,  il  superamento di  tale  turbamento adolescenziale può essere 
più agevole; in caso contrario potrebbero svilupparsi o consolidarsi disturbi, tra cui, tra 
i più  frequenti,  i disturbi alimentari psicogeni e gli  scompensi depressivi. Nel caso di 
patologia  cronica,  a  volte  i  sintomi  delle  psicopatologie  come  insonnia,  stanchezza, 
difficoltà  di  attenzione  e  altri  ancora,  possono  essere  difficilmente  riconoscibili  e 
erroneamente  attribuiti  alla  patologia  organica  stessa,  causando  un  mancato  o 
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 ritardato riconoscimento della loro origine e quindi un adeguato trattamento (De Carlo, 
Senatore Pilleri 2012).  
Conoscere  le difficoltà che gli adolescenti, e  in particolare quelli con malattia 
cronica,  possono  incontrare  nel  corso  del  loro  sviluppo,  può  permettere  di  attivare 
modalità psicologiche ed educative  individualizzate  funzionali ad aiutarli ad accettare 
la malattia (De Carlo, Senatore Pilleri 2012). 
 
IV. La riorganizzazione familiare 
Avvenuta la comunicazione della diagnosi i genitori cominciano a ri‐organizzare 
il  nuovo  assetto  del  nucleo  familiare.  L’esito  di  tale  azione  non  è  scontato  e  può 
dipendere dalla gravità della malattia, dalla qualità delle relazioni intrattenute tra i vari 
membri e, di  conseguenza, dal modo  in  cui questi ultimi  riescono a  comunicare e a 
confrontarsi con i problemi che essa comporta (Minde et al. 1999).  
Anche  nelle  famiglie  equilibrate  e  serene,  infatti,  la malattia  crea  un  iniziale 
stato di disorientamento.  In  altre  famiglie,  già disfunzionali prima della malattia del 
figlio,  le  interazioni potrebbero  farsi più  conflittuali  e  tese,  e  le  fasi di  elaborazione 
prima  descritte  (shock/rifiuto;  disperazione;  riorganizzazione/accettazione;  de 
Ajuriaguerra 1974) potrebbero non essere superate e  i familiari possono per esempio 
fermarsi alla fase della disperazione: i genitori continuano a colpevolizzarsi, si dedicano 
in modo  totale  al  lavoro,  si  isolano,  o  che  strumentalizzano  le  cure  del  figlio  come 
mezzo per rispondere ai propri bisogni di sicurezza. Tali reazioni sono in relazione con 
le caratteristiche psicologiche della madre o del padre pre‐esistenti la malattia. Il senso 
di  autostima  e  si  sicurezza  personale  dei  genitori,  per  esempio,  può  aiutarli  a 
conservare una  immagine positiva di sè mentre genitori  insicuri potrebbero vivere  la 
malattia  del  figlio  come  conferma  della  propria  inadeguatezza  (De  Carlo,  Senatore 
Pilleri 2012).  
Il compito dei genitori  in ogni caso è  tutt’altro che  facile poiché  la  famiglia è 
sollecitata da ricorrenti difficoltà, a livello emotivo e pratico, in relazione alla malattia, 
al  suo  decorso,  alle  reazioni  non  sempre  prevedibili  dei  bambini  e  agli  interventi 
necessari  durante  le  riacutizzazioni;  non meno  significativi  i  cambiamenti  nei  ritmi, 
nelle abitudini e nella gestione del tempo, nonché l’incessante interazione con i medici 
specialisti,  con  le  strutture  sanitarie  e  la  gestione  della  terapia.  L’elevato  livello  di 
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 stress,  il senso di solitudine,  le preoccupazioni per  la salute del piccolo,  la stanchezza 
per  le  cure  continue  che  questi  richiede  e  i  vissuti  depressivi  associati  a  tali  e 
complesse situazioni, uniti a eventuali difficoltà comunicative del bambino  legate alla 
presenza  e  alla  natura  della  malattia  stessa,  possono  erodere  gradualmente  la 
sensibilità del genitore, rendendolo sempre meno attento e responsivo nel percepire e 
rispondere ai segnali del figlio (Minde et al. 1999). I genitori hanno dunque un carico di 
richieste  importante, dovendo trovare risposte a problemi  inusuali per cui  le persone 
non hanno esperienza, ad esempio rispondere alle domande del  figlio sulla patologia 
(Miller et al. 2010). 
Anche  i  genitori  più  attenti  di  fronte  alla  malattia  e  alle  cure  che  devono 
prestare  al  figlio  sembrano  dimenticarsi  ogni  regola:  alcuni  diventano  iperprotettivi, 
rischiando di limitare lo sviluppo del figlio verso la maturazione, altri all’opposto hanno 
pretese  irrealistiche che non  rispettano  i bisogni e  i  tempi di elaborazione del  figlio, 
che  in  tal  modo  può  sentirsi  maggiormente  insicuro.  Alcuni  genitori  per  esempio 
nascondono  la malattia del  figlio  agli  altri e dicono  al  figlio bugie  in merito  alla  sua 
malattia, nell'intento nell'immediato di preservarlo da una realtà dolorosa, ma con  la 
probabilità  a  lungo  termine  di  creare  un  clima  di  sfiducia  e  insicurezza, 
compromettendo i rapporti interpersonali (De Carlo, Senatore Pilleri 2012). 
I genitori, oltre a  integrare  il compito educativo e quello di cura nei confronti 
del  figlio,  facendo al contempo “i conti” con  le proprie  reazioni emotive, cognitive e 
comportamentali,  nel  caso  in  cui  ci  siano  altri  figli  hanno  anche  l’arduo  compito  di 
conciliare le necessità del bambino ammalato con quelle dei fratelli sani, accettando le 
loro reazioni (paura, colpa, rabbia) e offrendo fiducia e coerenza senza iperproteggerli.  
I  fratelli potrebbero ad esempio diventare particolarmente vivaci per attirare 
l'attenzione e non sentirsi esclusi. È dunque importante coinvolgere anche loro perché 
comprendendo  la  situazione  possono  essere  più  sereni  e  collaborativi:  non  essere 
esclusi da ciò che accade in famiglia dà loro sicurezza, rinforza il senso di appartenenza 
familiare e rende meno ansiosi e prevenire così possibili problematiche (Houtzager et 
al.  2004).  Permetterebbe  loro  anche  di  comprendere,  per  esempio,  il  cambiamento 
nelle abitudini di vita legate al frequente isolamento sociale a cui una famiglia con un 
bimbo  malato  spesso  va  incontro,  sia  per  evitare  al  piccolo  l’assunzione  di 
comportamenti a rischio, sia per il senso di estraneità e diffidenza che a volte i genitori 
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 nutrono nei confronti degli altri, a cui non riescono a comunicare agevolmente la loro 
sofferenza (Meo 2000).  
Spesso  inoltre  il  fratello  assume  di  frequente  il  compito  di  aiutare  i  genitori 
nella cura del fratello malato, più dipendente e bisognoso di attenzioni. A lungo andare 
potrebbe  manifestare  evidenti  segni  di  stanchezza  rispetto  alle  problematiche 
generate  dalla  malattia  del  fratello  in  difficoltà,  arrivando  in  alcuni  momenti  a 
esprimere  il  bisogno  di  "uscire"  dal  clima  di malattia  ed  entrando  in  conflitto  con 
fratello  malato.  I  genitori  avranno  il  difficile  compito  di  evitare  di  schierarsi 
automaticamente  dalla  parte  di  chi  vive  la  condizione  di  cronicità,  favorendo  i 
meccanismi di socializzazione tra fratelli e la loro comunicazione. Anche la disponibilità 
di supporto sociale può essere un fattore determinante per un buon adattamento dei 
fratelli sani ( Ben‐David‐Steiner 2000). 
Dato  l’impatto  che  la  diagnosi  di  una malattia  cronica  può  dunque  avere,  i 
genitori devono essere aiutati a mantenere o rinforzare quelle competenze genitoriali 
che  avevano  prima  della  diagnosi,  devono  essere  sostenuti  nei  momenti  in  cui  si 
sentono  impotenti di  fronte alla situazione  (Breuner 2011) e devono essere aiutati a 
sviluppare con il proprio figlio un legame di attaccamento sicuro, dimensione rilevante 
per  la  salute  socio‐emotiva nei primi anni di vita e  l’adattamento  successivo. È nella 
famiglia infatti che si possono individuare le strategie di aiuto attraverso cui i pazienti 
riusciranno ad affrontare meglio il carico della malattia. Una effettiva collaborazione e 
suddivisione degli impegni all’interno della coppia e una comunicazione efficace porrà 
solide  basi  per  la  condivisione  dei  problemi  e  per  la  collaborazione,  ingredienti 
essenziali al mantenimento dell’equilibrio.  
La fonte di maggior conflitto sembra infatti essere la divisione del lavoro che la 
cura  del  bambino malato  comporta.  Le madri  riferiscono  spesso  una  sensazione  di 
solitudine e abbandono, un conseguente sovraccarico fisico ed emotivo. Appare quindi 
di notevole  rilevanza  il  fatto che nessuno dei due si consideri  l’unico  responsabile di 
tutto ciò che riguarda  la gestione dei problemi concreti, ma, al contrario, condivida  i 
compiti, alleggerendo le responsabilità e le scelte del partner. 
La chiara e reciproca espressione delle ansie, delle paure e delle difficoltà è un 
altro  aspetto  essenziale  per  una  migliore  gestione  del  carico  della  malattia  e  il 
raggiungimento  di  un  nuovo  equilibrio  familiare:  consente  a  entrambi  i  genitori  di 
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 scoprirsi uno  il sostegno dell’altro, con  la consapevolezza di poter essere compresi e 
accolti in modo autentico, e riduce il senso di solitudine e angoscia di fronte all’evento.  
 
 
2.4. Aspetti psicologici specifici nelle malattie croniche 
Dopo  aver  descritto  gli  aspetti  generali  relativi  all’impatto  della  diagnosi  e 
all’adattamento  alla  patologia,  di  seguito  verranno  descritti  sinteticamente  alcuni 
aspetti peculiari riguardanti le singole patologie oggetto del progetto di ricerca. 
 
2.4.a – Fibrosi Cistica  (FC) 
Sul piano  individuale e  familiare,  la FC  rappresenta un evento di  vita estremamente 
stressante  che  sollecita  l’impiego di  grandi  risorse di  adattamento,  sia per  la natura 
della malattia  che  per  l’impiego  terapeutico  richiesto  (Cascone  2005)  e  espone  al 
rischio di sviluppare problemi di adattamento psicosociale (Miller et al. 2010). Ci sono 
evidenze  in  letteratura  di  un  aumento  della  probabilità  di  problemi  psichiatrici  nei 
pazienti  con  FC,  quali  depressione,  ansia,  disturbi  oppositivi  e  del  comportamento 
alimentare  (Quittner et al. 2008; Smith, Wood 2007). Quando presenti,  tali problemi 
possono avere un impatto significativo sullo stato di salute (Miller et al. 2010). 
L’intervento  psicologico  si  pone  come  priorità  quella  di  sostenere  le  fasi  più 
delicate  della  vita  dei  pazienti  e  dei  familiari,  a  partire  dalla  comunicazione  della 
diagnosi fino all’accompagnamento nelle diverse fasi dello sviluppo o della patologia.  
La  comunicazione  della  diagnosi  va  gestita  con  sensibilità  da  personale 
preparato:  è  una  diagnosi  infausta  vissuta  come  un  lutto    dal  paziente  o  dalla  sua 
famiglia. È dunque  importante dare tutte  le  informazioni necessarie, anche dal punto 
di vista  legislativo, e valutare  i bisogni fisici ed emozionali del paziente e dei familiari 
per fornire il supporto necessario (informativo, psicologico, ecc.). Per esempio in caso 
di diagnosi  precoce  la  famiglia potrebbe  aver bisogno  di  imparare  in  tempi  rapidi  a 
gestire i sintomi della malattia e a comprendere il regime terapeutico. 
Le tematiche che possono emergere invece durante gli altri stadi dello sviluppo 
psicologico  possono  essere  diversificati.  Durante  l’infanzia  la  tematica  centrale  che 
pare emergere è  la  scoperta del  senso di diversità dai coetanei  (D’Auria et al. 1997) 
mentre in adolescenza frequente è la presenza di una immagine corporea fragile, bassa 
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 autostima  e  isolamento  sociale  (Miller  et  al.  2010).  Gli  adolescenti  vanno  dunque 
sostenuti nel  loro percorso verso  l’autonomia, nel confronto coi pari, nel  fare  i conti 
con  un  trattamento  quotidianamente  gravoso  che  condiziona  le  loro  giornate.  Gli 
adulti  invece  hanno  superato  la  fase  di  transizione  adolescenziale ma  si  trovano  a 
confrontarsi  tra  i  desideri  progettuali  di  realizzazione  lavorativa  ed  affettiva,  anche 
rispetto alla sessualità e alla procreazione, e i limiti imposti dalla malattia (Miller et al. 
2010).  Anche  i  periodi  di  transizione  da  una  fase  evolutiva  alla  successiva  vanno 
affrontati con particolare cautela, con particolare attenzione all'età scolare, alla prima 
adolescenza e all'inizio dell'età adulta (De Carlo, Senatore Pilleri 2012).  
Una parentesi  importante è occupata dalla possibilità che  il paziente, a causa 
delle precarie condizioni di salute, incompatibili con la sopravvivenza, venga inserito in 
lista di  attesa per  il  trapianto, di  solito di polmoni.  Il  trapianto di polmoni  è  l’unica 
opzione disponibile  in  caso di deterioramento progressivo della  funzione polmonare 
(Spahr et al. 2007). In tali circostanze fondamentale è anche la valutazione psicologica 
in  vista  del  trapianto  di  polmoni  (Miller  et  al.  2010),  poiché  controindicazioni  per 
questo intervento sono la presenza di patologia psichiatrica, che preclude l’adesione al 
regime  di  trattamento  previsto,  l’incapacità  di  aderire  completamente  al  piano  di 
trattamento,  la mancanza di un adeguato  sistema di  supporto  sociale, assunzione di 
sostanze nei sei mesi precedenti  l’intervento  (Orens et al. 2006). Dopo  il  trapianto,  i 
pazienti  devono  infatti  far  fronte  a  un  periodo  molto  duro  di  massimo  rigore 
terapeutico, di  controlli medici, di preoccupazioni  relative a un possibile  rigetto e di 
adattamento a un nuovo stile di vita, per cui potrebbe essere importante un intervento 
di tipo psichiatrico o psicologico (Miller et al. 2010). 
Anche  se  l’adherence  al  trattamento  è  in  buona  parte  responsabile 
dell’aumento  dell’aspettativa  di  vita  dei  pazienti  con  FC,  la  non‐adherence  resta  un 
problema  prioritario  per  questi  pazienti.  Fattori  che  influenzano  l’adesione  o meno 
possono essere l’età, il genere, le risorse cognitive, la complessità del trattamento e la 
comunicazione  medico‐paziente  (Miller  et  al.  2010).  Inoltre,  possono  influire 
negativamente  la presenza di disturbi psichiatrici, una bassa autostima, un  supporto 
familiare  scarso o non  funzionale,  fattori di  stress  individuali e  familiari  (Miller et al. 
2010).  In uno studio recente, è stato misurato attraverso diverse metodologie che  la 
percentuale media di adesione al trattamento è inferiore al 50% (Modi et al. 2006). 
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 La qualità di vita di questi pazienti è risultata associata a  fattori sia clinici  (es. 
funzione  polmonare,  Gee  et  al.  2003;  tratti  depressivi,  Riekert  et  al.  2007)  che 
demografici  (es.  genere, Gee  et  al.  2003). Una  scarsa  adherence  può  essere  frutto 
anche  di  meccanismi  troppo  lassi  (se  i  genitori  tendono  a  negare  la  gravità  della 
malattia)  o  troppo  rigidi  da  parte  dei  genitori,  che  possono  portare  a  una  scarsa 
adherence del genitore stesso nel primo caso, o del bambino nel secondo caso. 
Importanti  fattori protettivi  sono  invece  il  contesto  familiare,  il  sostegno e  la 
solidarietà  offerta  dal  medico  e  dalle  persone  che  forniscono  l'assistenza  (Ievers, 
Drotar 1996). 
Gli aspetti psicologici, nel caso di malattia o di trapianto in età evolutiva, vanno 
considerati non solo in relazione al bambino ma anche alla sua famiglia (Sweet 2003). 
In  generale  infatti  è  importante  considerare  come  la  patologia  influenzi  il 
funzionamento  dell’intera  famiglia  e  in  che  modo  tale  funzionamento  familiare 
influenzi  l’adattamento  e  l’adesione  del  bambino  al  trattamento.  La  FC  impone 
richieste  importanti sul tempo della famiglia e sulle risorse emotive ed economiche.  I 
genitori solitamente riferiscono che per  loro  le principali preoccupazioni riguardano  il 
regime di trattamento, la natura terminale della patologia, la distruzione delle relazioni 
intrafamiliari  (Ievers  e Drotar  1996).  I  genitori  dei bambini  con  FC hanno un  rischio 
maggiore di avere problemi psicologici, in particolare ansia e depressione (Quittner e al. 
2008).  
I genitori possono provare difficoltà per esempio a bilanciare  i compiti tipici e 
comuni in tutte le famiglie con quelli dipendenti specificatamente dalla malattia, come 
la fisioterapia (Hodgkinson, Lester 2002). Una meta‐analisi ha evidenziato che i genitori 
dei  bambini  con  FC  presentano  una  riduzione  del  livello  di  soddisfazione  coniugale 
inferiore,  poiché  la  coppia  passa  meno  tempo  assieme,  della  comunicazione, 
dell’intimità  sessuale;  inoltre  i  genitori  segnalano  la  difficoltà  dovuta  al  compito  sia 
genitoriale che di cura (Berge, Patterson 2004). 
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 2.4.b – Diabete Mellito di Tipo 1 (T1DM) 
Nei pazienti  con T1DB non è ancora  chiaro  il  rischio  relativo di  sviluppare un 
problema  significativo  di  salute mentale  e  non  è  chiaro  quanto  questo  rischio  sia 
eventualmente  legato al T1DM o a problemi di adattamento pre‐esistenti all’esordio 
della patologia  cronica  (Mullins et al.   2010).  Le  ricerche  suggeriscono  che  i pazienti 
con  T1DM  si  sono  ben  adattati  nei  diversi  domini  del  funzionamento  emotivo  e 
comportamentale  (Delamater  2007),  tuttavia  numerosi  fattori  personali,  familiari, 
cognitivi  e  ambientali  possono mettere  il  bambino  o  l’adolescente  in  condizioni  di 
rischio per  lo sviluppo di problemi di adattamento o di disturbi psicologici e rendono 
necessario un approccio intensivo di prevenzione e intervento (Mullins et al.  2010). 
Inoltre, poiché  Il  trattamento del diabete è  tra  i più complessi  fra  le malattie 
croniche,  tematiche  psicologiche  che  possono  entrare  in  gioco  sono  la  paura  della 
perdita del controllo, la dipendenza forzata da un trattamento, il cambiamento di uno 
stile di vita, la cronicità della condizione, il sentimento di perdita (Karlsen et. al. 2004). 
Evidenze  suggeriscono  che  i  bambini  con  T1DB  possono  andare  incontro  a 
numerose difficoltà di tipo cognitivo, soprattutto se l’esordio della patologia è precoce 
e se sono presenti frequenti episodi  ipoglicemici. Possono essere presenti difficoltà di 
apprendimento, difficoltà attentive, nella velocità di processamento, nella memoria a 
lungo termine e nelle  funzioni esecutive  (McCarthy et al. 2003; Schoenle et al. 2002; 
Mullins et al. 2010). Una valutazione neuropsicologica sarebbe dunque necessaria per 
questi bambini per monitorarne l’evoluzione (Mullins et al. 2010). 
Un  altro  dato  costante  per  esempio  sono  le  problematiche  psicologiche 
presenti  in  adolescenza.  L'accettazione della malattia, anche quando  raggiunta nelle 
precedenti  fasi  di  sviluppo,  spesso  si  incrina  in  questa  fase,  soprattutto  perché  la 
malattia  interferisce  coi  bisogni  di  indipendenza  e  autonomia.  Se  prima 
dell'adolescenza  i  ragazzi  seguivano  la  terapia  con  l'aiuto dei  genitori e  si  sentivano 
tranquilli,  in  adolescenza  presentano  maggiore  autonomia  gestionale  ma  sono 
contemporaneamente angosciati dal timore di commettere errori. L'aiuto dei genitori 
resta determinante anche  in questa  fase e  il  loro  sostegno nei momenti di difficoltà 
può rendere la situazione meno gravosa (De Carlo, Senatore Pilleri 2012). Al contrario, 
alta  conflittualità  e  disfunzionalità  intrafamiliare  (Northam  et  al.  2004),  nucleo 
monoparentale  e  basso  reddito  (Delamater  2007),  stile  genitoriale  iperprotettivo 
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 (Mullins et al. 2004) o controllante (Butler et al. 2007), la percezione della madre come 
non supportiva (Berg et al. 2007) possono costituire fattori di rischio. 
Per quanto concerne  i disturbi psicopatologici,  i pazienti con T1DM sembrano 
avere  un  rischio  maggiore  di  sviluppare  depressione,  ansia  e  disturbi  del 
comportamento alimentare (DCA; Mullins et al. 2010). Le adolescenti con T1DM hanno 
un rischio maggiore di sviluppare DCA (Jones et al 2000; Meltzer 2001) probabilmente 
a  causa  della  centralità  dell’alimentazione  nel  trattamento,  che  spesso  comporta, 
inoltre, un aumento del peso corporeo (Mullins et al. 2010). Variazioni nella quantità di 
insulina  utilizzata  (omissione  o  riduzione)  sono  state  a  volte  utilizzate  da  alcuni 
adolescenti come mezzo per manipolare il peso corporeo (Mullins et al. 2010). Fattori 
di  rischio  per  la  presenza  di  questa  eventualità  sono  il  ritardo  della  pubertà  e  la 
presenza  di  fluttuazioni  non  spiegabili  di  zucchero  nel  sangue  (American  Diabetes 
Association 2002). 
Anche  alcuni  genitori  possono  andare  incontro  a  disagio  psicologico 
clinicamente  significativo  nel  corso  della  patologia  del  figlio  (Kovacs  et  al.  1990).  I 
genitori dei bambini con malattie croniche hanno  riferito  sintomi depressivi  (Mullins 
1995), uno  stato affettivo negativo  (Cadman 1991), e un più alto disagio psicologico 
complessivo (Chaney 1997). 
Alla  luce  di  queste  evidenze,  una  valutazione  preliminare  psicologica  e  della 
condizione  sociale  deve  essere  inclusa  nella  gestione  del  diabete  ed  il  trattamento 
psicologico va  inserito nell’ambito delle cure abituali  (American Diabetes Association 
2011; AMD‐SID 2007, 2010). L’intervento può essere  innanzitutto di  tipo  informativo 
ed educativo, ma la sola informazione non basta per una gestione efficace del diabete. 
Pertanto, si  rendono necessari  interventi psicosociali estesi, basati sulla  famiglia, con 
l’obiettivo  di migliorare  l’adesione  al  trattamento,  l’adattamento  interpersonale,  le 
relazioni tra i pari, e le relazioni familiari (Wysocki et al. 2007, Dalamater 2007). 
 
2.4.c – Malattie Infiammatorie Croniche Intestinali (MICI) 
La storia naturale delle MICI si caratterizza per una serie di  riacutizzazioni che 
possono  influenzare  e  compromettere  la  vita  fisica  e  sociale  del  paziente.  Queste 
riacutizzazioni, unite alla condizione di  inevitabile cronicità, alla  frequenza e  tipologia 
degli  esami medici,  alle  limitazioni  nelle  interazioni  sociali  e  alle  attività  sportive  e 
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 comunitarie,  alle  assenze  scolastiche,  possono  comportare  alterazioni  dello  stato 
psicologico dei pazienti che si sommano alle manifestazioni organiche della patologia 
(SIGENP 2008).  
Al di la delle preoccupazioni comuni a tutte le patologie croniche (debilitazione, 
prognosi, etc.), alcuni elementi legati specificamente alle MICI sono rappresentati dalla 
preoccupazione  per  la  perdita  del  controllo  della  funzione  intestinale,  le modifiche 
dell’immagine  corporea,  la  possibile  comparsa  di  complicanze  legate  alla  patologia 
intestinale,  la necessita di ricorrere ad una terapia farmacologica prolungata oppure a 
trattamenti chirurgici.  In età pediatrica,  in aggiunta all’imbarazzo  che può  scaturire 
nel  paziente  a  causa  dell’ imprevedibilità  dei  sintomi  gastrointestinali,  e  la 
conseguente  sensazione  che  la  propria  vita  sia  fuori  dal  proprio  controllo,  anche  la 
bassa statura e  il ritardo puberale possono determinare nel paziente  la sensazione di 
essere “diverso” (Nicholas et al. 2007). Tali preoccupazioni possono comportare un 
difficile  adattamento  psicologico  e  la  comparsa  di  importanti  problemi  sul  versante 
psicorelazionale. 
Si  stima  che  nel  25%  dei  pazienti  con MICI  compaiano  astenia,  depressione, 
ansia,  scarsa adherence al  trattamento. Tali aspetti non devono essere  sottovalutati, 
soprattutto  in  età  pre‐adolescenziale  (Mackner,  Crandall  2005),  perché  possono 
compromettere  significativamente  la  qualità  di  vita  del  paziente  (SIGENP  2008)  e 
aumentare  il rischio di sviluppare sintomi e disturbi ansiosi e depressivi, anche se solo 
una piccola percentuale di pazienti ha disturbi psichiatrici di rilevanza clinica (Szigethy 
2004),  analogamente  a  quelli  in  associazione  ad  altre  patologie  croniche  (Mackner, 
Crandall  2007).  Quando  presenti,  i  sintomi  depressivi,  teoricamente  associabili 
all’infiammazione e ai farmaci utilizzati, insorgono in realtà frequentemente in una fase 
di  remissione  della  patologia  (Campo Gilricht  2010),  pertanto  l’influenza  dei  farmaci 
utilizzati sull’insorgenza di episodi depressivi non è chiara (Szigethy 2004). In ogni caso 
la depressione potrebbe  influenzare  il processo di malattia sia  indirettamente tramite 
una  scarsa  adherence  al  trattamento e  alle  richieste di uno  stile di  vita  salutare,  sia 
tramite un impatto fisiologico diretto (Campo Gilricht 2010). 
Le  difficoltà  di  gestione  delle  MICI  in  età  evolutiva  sono  amplificate  dalle 
caratteristiche della  fase della  vita  attraversata,  e  ciò  è  significativo  in particolare  in 
adolescenza.  Le  importanti  modificazioni  in  corso  durante  l’adolescenza  non 
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 favoriscono  la convivenza con e  l’accettazione di una patologia cronica come  le MICI, 
che  si  pone  in  contrasto  con  le  esigenze  tipiche  di  un  adolescente  (investimento 
narcisistico, atteggiamento di sfida, conflitto con  i genitori,  la spinta all’autonomia). In 
questa fase, come già sottolineato per le altre patologie, è determinante la capacità del 
medico e dei familiari di porsi in atteggiamento di ascolto e rispetto prendendo tuttavia 
la necessaria distanza dai conflitti del paziente per trasmettere sicurezza e garantire un 
punto  di  riferimento  (SIGENP  2008).  Inoltre  una  buona  conoscenza  della  propria 
malattia, un clima familiare favorevole e una ricca rete sociale risultano essere fattori 
protettivi  per  favorire  il  fatto  che  i  pazienti  con MICI,  nonostante  la  gravità  della 
patologia  intestinale,  possano  presentare  una  condizione  di  benessere  psicologico 
(Engstrom, Lindquist 1991). 
In conclusione, è possibile sostenere l’utilità sia di uno screening delle difficoltà 
psicologiche del pazienti con MICI  che di una analisi della loro qualità di vita (Kilroy et 
al. 2011).  Inoltre, per quei pazienti “a rischio”  in cui  le componenti psicosociali hanno 
una influenza importante sul decorso del disturbo potrebbe essere utile un trattamento 
psicoterapico che aiuti il paziente a gestire l’affaticamento psicologico che contribuisce 
a peggiorare i sintomi intestinali e la qualità di vita (Prasko et al. 2010). Molti studi con 
pazienti adulti con MICI hanno sostenuto i vantaggi della psicoterapia nell’aumentare la 
qualità di vita e ridurre l’accesso ai servizi (Deshmulkh et al 2010).  
Al di  là della psicoterapia, è  importante  che  il personale  sanitario dedichi alla 
famiglia  il  tempo  opportuno  per  favorire  un  livello  di  comprensione  adeguato,  uno 
spazio di condivisione dei sentimenti esperiti  (frustrazione per  la cronicità del quadro 
patologico,  frustrazione  per  il  doversi  affidare  totalmente  alle  cure  del  personale 
sanitario, paure per possibili evoluzioni avverse, ecc.) e la possibilità di trovare risposta 
al  bisogno  di  conforto  (SIGENP  2008).  È  anche  importante  a  tal  fine  incoraggiare  al 
dialogo  con  altri  pazienti  e  famiglie  che  abbiano  già  vissuto  o  stiano  vivendo  tale 
esperienza (SIGENP 2008); è stato dimostrato che l’appartenenza a una associazione di 
pazienti può ridurre  lo stress psicologico e favorire  l’adherence al trattamento (Nahon 
et al. 2011). 
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 2.4.d – Celiachia (C) 
La C è una malattia cronica: dura pertanto tutta la vita (si nasce celiaci, anche se 
a  volte  si  può  scoprire  di  esserlo  solo  nel  corso  della  propria  vita)  e  una  volta 
diagnosticata  implica un’alimentazione scrupolosamente priva di glutine per sempre, 
unica azione terapeutica  in grado di ripristinare una buona condizione organica. La C 
dunque  è  una malattia  cronica  particolare,  che  non  richiede  per  il  suo  trattamento 
alcuna  assunzione  di  farmaci,  spesso  causa  di  pesanti  effetti  collaterali,  che  non 
comporta  alcuna  degenerazione  progressiva,  e  consente,  se  ben  diagnosticata  e 
stabilmente curata, di preservare la propria salute (AIC 2008). Inoltre negli ultimi anni 
passi avanti sono stati compiuti in termini di gradevolezza dei prodotti gluten‐free e di 
loro  reperibilità  e  di  sensibilizzazione  dell'opinione  pubblica,  a  favore  di  un  più 
semplice accesso ad una socialità sufficientemente adeguata (AIC 2008).  
La  C  dunque  non  è  solo  questione  di  dieta,  poiché    “determina  nell’uomo 
modificazioni  non  solo  biologiche ma  anche  psicologiche …  innestando  una  serie  di 
fantasie  sul proprio essere malato”; ma è anche una  importante questione di dieta, 
poiché il suo trattamento infatti non necessita di farmaci ma di una attenta e rigorosa 
dieta che elimini per sempre il glutine dall’alimentazione.  
Dunque  il primo passo per chi viene a conoscenza della diagnosi di celiachia è 
quello di attivare tutte le risorse necessarie per adattarsi a un cambiamento psicofisico 
che porta a una ridefinizione di sé, della propria identità e del proprio corpo (non più 
sano, ma vissuto come “danneggiato”); in un secondo momento la sfida diventa quella 
di aderire con costanza alla dieta senza glutine, sfida accentuata dal valore simbolico e 
relazionale che il cibo assume nella nostra società (Battistutta 2013). Gli studi presenti 
in  letteratura tendono a sottolineare che  la C non è direttamente correlata a disturbi 
psicopatologici o psichiatrici di alcuna natura e non necessariamente  implica disagio 
psicologico; piuttosto  l'evento C  altera  il  senso dell’identità personale  e  sociale  e  la 
progettazione ed innestando una serie di fantasie sul proprio essere malato. Conduce 
quindi  l'individuo  prima  e  il  nucleo  familiare  poi  ad  un'operazione  di  parziale 
ridefinizione della propria identità, nei termini della rappresentazione mentale che una 
persona ha di sé e del modo in cui gli altri la percepiscono. Per esempio si è osservato 
che  sono  soprattutto  i  primi  6‐18  mesi  dopo  la  diagnosi,  primo  evento  critico  di 
ridefinizione,  a  essere  caratterizzati  da maggior  disagio,  nei  termini  di  inquietudini, 
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 ansietà e tonalità depressive dell'umore. Solo per fare qualche esempio, in seguito alla 
diagnosi  di  C,  la  persona  potrebbe  presentare  la  tendenza  a  mostrare  tratti  di 
irritabilità  e  reattività  o  al  contrario  difficoltà  ad  esprimere  le  emozioni  e  flessione 
dell'umore, oppure a considerare la celiachia come un problema di cui sarebbe meglio 
dimenticarsi, oppure ancora  a ritenersi un problema per la famiglia e a sentirsi di peso 
per gli amici  (AIC 2008). Con  l’andare del  tempo,  le prime manifestazioni a regredire 
sono le quelle ansiose, quindi legate alle prime comunicazioni ricevute sulla malattia, e 
via via anche le altre tendono a diminuire la loro intensità.  
Inoltre è importante sottolineare che le comuni difficoltà nel trattamento della 
C  nascono  dal  fatto  che  coinvolgono  l’alimentazione,  e  nella  nostra  cultura 
l’alimentazione non è solo la risposta ad un bisogno primario, ma è un vero e proprio 
fenomeno con valenze complesse  che vanno oltre alla semplice risposta biologica allo 
stimolo  della  fame.  Sono  cioè  momenti  relazionali  particolari,  che  permettono 
interazioni affettive e di comunicazione che diventano,  in termini di valenze emotive, 
veicolo primario di  socializzazione. Modificare quindi  le  abitudini  alimentari  significa 
intervenire  quindi,  alla  luce  delle  valenze  culturali,  psicologiche  e  sociali  affermate, 
sulle sue abitudini relazionali (AIC 2008). 
Per  quanto  riguarda  le  varie  fasi  evolutive  in  cui  la  C  viene  diagnosticata  e 
vissuta, si evidenzia che  la diagnosi  in età  infantile può essere considerato un fattore 
psicologicamente protettivo, poiché il bambino cresce da subito senza la presenza del 
glutine  e  la  dieta  sembrerebbe  più  facilmente  integrabile  nello  stile  di  vita  futuro. 
Problemi più consistenti piuttosto  in questa  fase riguardano  i genitori, poiché spesso 
prima  di  arrivare  alla  diagnosi  possono  sviluppare  gravi  preoccupazioni  rispetto  alla 
salute del proprio figlio e alla trasmissione genetica delle malattie (AIC 2008). 
La  diagnosi  in  età  scolare  generalmente  si  accompagna  a  specifiche  reazioni 
emotive e comportamentali del bambino (irritabilità, svogliatezza a scuola, aggressività 
con i compagni), che talvolta portano esse stesse al sospetto diagnostico, ancor prima 
dei sintomi organici. Anche  in questa fase  il ruolo della famiglia è centrale,  in quanto 
primo ambiente in cui il bambino impara ad interagire con gli altri (AIC 2008). 
L'adolescenza  è  in  sé  uno  dei momenti  esistenziali  più  complessi  e  la  C  può 
aumentare  l'idea di essere diverso  in un momento  in cui è prioritario essere “come  i 
propri amici”.  
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 Inoltre,  facendo  difficoltà  a  condividere  con  i  coetanei  aspetti  rilevanti  della 
propria vita, potrebbero essere  in difficoltà nel ricevere conferme e di uniformarsi al 
gruppo, con conseguente diminuzione della fiducia in sé. Infine l’adolescente potrebbe 
rischiare di aumentare  la dipendenza dai genitori  in un momento  in cui  il gruppo dei 
pari è il contesto relazionale di elezione.  
Ciò fa sì che l’adolescente accetti con più difficoltà la cronicità e le ingerenze dei 
familiari,  tenda  a  nascondere  le  emozioni  che  la  C  gli  suscita  e  trasgredisca  più 
facilmente alla dieta, visto anche  il significato dell’alimentazione nella nostra cultura. 
Potrebbero  dunque  manifestarsi  o  episodi  trasgressivi,  in  cui  il  ragazzo  vuole 
dimostrare  la propria  capacità di  autodeterminazione nei  confronti dei  genitori e di 
sentirsi  uguali  agli  altri  recuperando  il  proprio  senso  di  normalità;  oppure  il  ritiro 
sociale, che ha lo scopo di evitare il confronto e di non sentirsi diverso (AIC 2008). Studi 
recenti (Bellini, Zanchi 2012; Bellini et al. 2011) affermano che la presenza di un Locus 
of Control (LOC) interno è associato a una migliore percezione della qualità della vita e 
una migliore adherence alla dieta,  in un  circolo virtuoso  che alimenta ulteriormente 
l’internalizzazione del LOC. 
Durante l’infanzia e l’adolescenza, inoltre, tale impatto va considerato non solo 
nel paziente, ma anche nelle figure di riferimento che di lui si prendono cura (in primis 
i genitori), direttamente coinvolti sia nel processo di adattamento al cambiamento del 
figlio e di se stessi, sia nella gestione dell’alimentazione, in casa e fuori casa (Battistutta 
2013).  
Infine in età adulta non è trascurare la possibile ricaduta di una diagnosi, specie 
se inattesa, sulla sua riorganizzazione pratica ed emotiva (AIC 2008). 
Un intervento di tipo psicologico può essere utile per accompagnare la persona 
e  la sua  famiglia nella  fase di  interiorizzazione della malattia, superando  le eventuali 
reazioni patologiche di  iper‐allarme,  il  rifiuto,  la negazione e  il mascheramento. Può 
inoltre  offrire  indicazioni  per  aiutare  il  celiaco  e  la  sua  famiglia  ad  armonizzare  la 
gestione  dei  cambiamenti  e  a  prevenire  potenziali  complicazioni  nel  medio‐lungo 
termine.  
Se  la  celiachia  contribuisce  a  alterare  equilibri  già  precari  e  la  sofferenza 
psicologica  pre‐esiste  alla  celiachia,  allora  affrontare  la  patologia  può  richiedere 
l'attivazione di risorse non disponibili in quel momento da parte della persona.  
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 In questo caso  l’intervento terapeutico richiesto è di diversa natura e travalica 
la C stessa (AIC 2008).  
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 CAPITOLO 3: IL PROGETTO DI RICERCA 
 
 
Da ciascuno secondo le sue capacità,  
a ciascuno secondo i suoi bisogni. 
(Louis Blanc) 
 
 
 
3.1. Background e Obiettivi 
Il  Progetto  di  Dottorato  “Interventi  per  favorire  l'adesione  alle  terapie  delle 
malattie  croniche  infantili  ‐  Fibrosi Cistica, Diabete, Malattie  Infiammatorie Croniche 
Intestinali,  Celiachia”  prende  origine  dalla  consapevolezza  dell’importante  impatto 
della  presenza  di  una malattia  cronica,  anche  e  soprattutto  in  età  evolutiva,  per  il 
paziente e la sua famiglia.  
Le malattie croniche  sono  infatti patologie  i  cui  sintomi o  le  cui  conseguenze 
perseverano a  lungo nel  tempo  (De Carlo, Senatore Pilleri 2012; Nursing and Health 
Sciences 2003; Perrin, 1985. Cfr. Cap. 1). Le interferenze sul funzionamento quotidiano, 
oltre che effetto dell’ospedalizzazione, possono essere legate agli effetti medici diretti 
della  patologia  (es:  sullo  sviluppo  fisico),  o  allo  sviluppo  di  risposte  emotive  e 
comportamentali alla malattia (es: strategie di coping). Le patologie croniche incidono 
dunque  sulla  qualità  di  vita  dei  pazienti  e  dei  familiari,  “interrompendone”  la 
quotidianità  (Snell, DeMaso 2010. Cfr. Cap. 2).  Inoltre  il programma  terapeutico può 
influire  sulla  qualità  di  vita  percepita,  in  quanto  può  causare  dolore  ed  essere 
difficoltoso  per  la  complessità  e  la  durata  (Novack  et  al.  2007).  Tali  complessità 
influenzano  la  treatment  adherence,  ovvero  il  grado  in  cui  il  comportamento  di  un 
paziente corrisponde con le indicazioni concordate con il sanitario (Novack et al. 2007). 
Nel caso delle malattie croniche, è  stato  stimato che  il 50%‐55% dei pazienti  fallisce 
nell’aderire al programma terapeutico (Shaw et al. 2003), soprattutto  in adolescenza, 
quando  la  malattia  viene  percepita  come  minaccia  alla  propria  indipendenza  e  si 
somma ai  conflitti  coi genitori  sul  tema dell’autonomia e del  controllo,  che possono 
manifestarsi attraverso la non adesione (Shemesh, Drotar 2010).  
La  famiglia del paziente gioca un  ruolo molto  importante, dato che  i bambini 
dipendono dai loro genitori per l’assunzione dei farmaci e l’osservanza del trattamento. 
Risulta  pertanto  necessario  tenere  in  considerazione  l’impatto  che  la  diagnosi  e  la 
malattia hanno sul genitore e/o sulla coppia coniugale  (es: possono provare rabbia e 
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 negare  i  sintomi, o essere  affaticati dal  ruolo  genitoriale  impegnativo), ma  anche  la 
relazione  bambino‐genitore,  elementi  spesso  non  considerati  adeguatamente 
(Shemesh, Drotar 2010; Wysocki et al. 2007, 2008).  
Inoltre è  stato osservato  che  i pazienti  con malattia  cronica hanno un  rischio 
maggiore di disturbi mentali sottosoglia o sub‐clinici, soprattutto di tipo internalizzante 
(Wallander,  Thompson  1995).  E’ possibile  che problematiche di  tipo psicologico  (es. 
ansia  e  depressione),  spesso  difficilmente  comunicabili,  ostacolino  l’adesione  al 
trattamento. 
Tutto questo  rende  la diagnosi di una malattia cronica un vero e proprio big‐
bang per  il paziente e per  la sua  famiglia, e  l’adattamento alla nuova condizione, sia 
immediato  che  a  lungo  termine,  risulta  spesso  complesso.  Cosa  significa  dunque 
occuparsi di salute e di benessere con questi pazienti? 
Per  rispondere  a  questa  domanda,  è  importante  risalire  alla  definizione  di 
salute che  l’Organizzazione Mondiale della Sanità  introduce nel 1948: “la  salute è  lo 
stato di pieno benessere fisico, mentale e sociale, e non  la sola assenza di malattia e 
infermità”.   Tale definizione ha avuto una portata  innovativa e ha offerto una visione 
più ampia del concetto di salute, affermando che lo stato di benessere non è limitato 
alla  componente  biologica  e  all’intervento  esclusivamente  sanitario  (WHO,  UNICEF 
1978),  ma  riguarda  anche  gli  aspetti  psicologici  e  sociali  (Bonaldi  2012).  Tale 
definizione,  adatta  per  il  periodo  in  cui  è  stata  formulata  (secondo  dopoguerra), 
necessita di alcuni aggiustamenti ai giorni nostri, dove  la vita media supera di molto  i 
cinquant’anni  e  la  principale  causa  di  decesso  non  è  più  rintracciabile,  come  allora, 
nelle  malattie  infettive.  Tali  aspetti  avevano  fatto  sì  che  il  modello  di  malattia 
prevalente fosse quello desumibile dalle modalità di manifestazione, cura e guarigione 
delle  malattie  acute  (esordio  improvviso  e  inaspettato,  sintomi  clinicamente  ben 
definiti,  causa  specifica,  cura  e  guarigione)  e  che  la medicina  avesse  il  compito  di 
ricercare gli elementi  responsabili del  cattivo  funzionamento del  corpo allo  scopo di 
eliminarli o correggerli, in un rapporto lineare di causa‐effetto (Bonaldi 2012).  
Oggi  l’aspettativa di vita è aumentata e  le patologie più diffuse sono croniche, 
cioè  patologie  il  cui  esordio  è  lento  e  subdolo,  le  cui manifestazioni  cliniche  sono 
variegate e diverse da persona a persona, la cui guarigione è praticamente impossibile, 
le cui cause si associano a molti fattori di rischio di tipo biologico, ambientale e sociale. 
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 La salute, intesa come assenza di malattia e completo stato di benessere fisico, diventa 
quindi  in quest’ottica una  condizione poco  realistica. Pazienti  sempre più  complessi, 
fragili, affetti da pluri‐patologie necessitano di una presa in carico globale che consideri 
il paziente come persona e di risposte unitarie e coerenti che superino il rischio di cure 
frammentate benchè ad alta specializzazione (Bonaldi 2012). 
Il modello  di  cura  dei  sintomi  e  della malattia  può  dunque  integrarsi  in  una 
ottica sistemica con le esigenze dell’individuo, per aiutarlo ad adattarsi e trovare nuovi 
equilibri,  e  a  sperimentare  un  senso  di  benessere  e  di  serenità  anche  di  fronte  a 
limitazioni  severe delle  funzioni vitali, obiettivo che va al di  là del  raggiungimento, a 
volte  non  possibile,  di  uno  stato  di  completa  assenza  di  rischio,  di  malattia  e 
d’infermità (Bonaldi 2012). Il paziente, dunque, partecipa direttamente al processo di 
cura e ha  l’autorità di definire  i propri bisogni;  il medico diventa un partner  in questa 
operazione (Lancet, editorial 2009).  
Questo modello appare  in  linea con quello “patient centered”, così definito di 
recente da Bardes (2012): “As a form of practice, it seeks to focus medical attention on 
the  individual patient's needs  and  concerns,  rather  than  the doctor's”. Utilizzare un 
modello di cura che dedichi attenzione a conoscere e accogliere i bisogni dei pazienti e 
coinvolga gli stessi nel care management della patologia si è dimostrato funzionale ed 
efficace  nei  casi  di malattia  cronica  (Mirzaei  et  al.  2013;  Coulter,  Ellins  2007).  Studi 
recenti  (Jordan  2000;  Stewart  2001)  hanno  infatti  sottolineato  che  l’utilizzo  di  tale 
approccio ha aumentato  la quota di  impegno dei pazienti,  la  loro  soddisfazione e  la 
compliance, ha migliorato  la qualità di vita e ridotto  la  loro ansia, con esiti favorevoli 
anche  sulla  percezione  delle  condizioni  di  salute  (Little  et  al.  2001).  È  stato  inoltre 
dimostrato che una chiara comunicazione, per esempio sull’importanza e sui  rischi e 
benefici del trattamento (Bhatt et al. 2009; Horne et al. 2009; Siegel 2011), oltre che 
sulle  paure  e  preoccupazioni  del  paziente  (Casati,  Toner  2000),  può  favorire 
l’elaborazione  di  problematiche  psicologiche,  quindi  la  qualità  di  vita  (Husain, 
Triadafilopoulos 2004), e la relazione curante‐paziente (Pieper Choltmann  et al. 2009), 
anche  attraverso  la  condivisione  e  la  sintonizzazione  dei  bisogni,  spesso  discordanti 
(Loonen et al. 2002; Drotar 2009; Lesage et al 2011). 
I  sanitari  possono  attivarsi  per  favorire  il  processo  di  accettazione  e 
adattamento solo se consapevoli dei pensieri, delle emozioni e dei comportamenti dei 
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 loro pazienti. Tuttavia pochi studi ad oggi hanno indagato l’esperienza personale dei 
pazienti  in età  infantile e adolescenziale e  l’impatto che  la malattia cronica ha sulle 
loro  attività  quotidiane,  con  il  conseguente  rischio  di  uno  scarso  insight  dei medici 
rispetto alle preoccupazioni dei loro pazienti, come riferito in letteratura (Mohide et al. 
1992; Woodend  et  al.  1997). Ad  esempio,  nel  caso  delle MICI  si  è  osservato  che  la 
preoccupazione principale del medico è quella di alleviare i sintomi somatici mentre la 
sensazione  di  benessere  propria  del  paziente  sembra  esulare  dalla  gravità  della 
presentazione clinica (de Rooy et al. 2001; Drossman et al. 1989; Maunder et al. 1997). 
Alla luce di queste osservazioni, il Progetto di Dottorato “Interventi per favorire 
l'adesione  alle  terapie  delle  malattie  croniche  infantili  ‐  Fibrosi  Cistica,  Diabete, 
Malattie  Infiammatorie  Croniche  Intestinali,  Celiachia”  si  è  posto  l’obiettivo  di 
implementare  un  percorso  di  cura  patient‐centered,  integrando  le  necessità  di 
carattere medico  con  i  principali  bisogni  dei  pazienti,  con  il  fine  ultimo  di  favorire 
l’adesione al trattamento e quindi la qualità di vita dei pazienti.  
A tale scopo si è ritenuto importante: 
1. Conoscere. 
Il progetto si propone di conoscere i bisogni, le preoccupazioni e le priorità di 
salute,  le  difficoltà  e  l’impatto  del  trattamento  nei  pazienti  con  malattia 
cronica, con attenzione anche  al profilo emotivo e comportamentale per una 
eventuale  identificazione  precoce  dei  soggetti  a  rischio  psicopatologico 
(raccolta  di  dati  effettuata  con  strumenti  specifici;  colloqui).  Inoltre  si  è 
ritenuto  importante confrontare  il punto di vista del paziente e quello dello 
specialista riguardo al vissuto dei pazienti con malattia cronica, per valutare il 
grado di comprensione tra paziente e curante ed eventualmente offrire degli 
spunti di riflessione al fine di migliorare l’alleanza terapeutica; 
2. Favorire l’elaborazione. 
Il  progetto  si  propone  di  favorire  l’elaborazione  della  diagnosi  di malattia 
cronica  e  l’adattamento  alla  nuova  condizione  (creazione  di  uno  spazio  di 
ascolto e supporto psicologico);  
3. Favorire la comunicazione. 
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 Il progetto si propone di stimolare  la comunicazione famiglia‐staff e famiglia‐
territorio  al  fine  di  promuovere  un  raccordo  tra  i  diversi  attori  in  campo 
(collaborazione con le associazioni). 
Per raggiungere tali obiettivi, il progetto ha previsto sia una attività di ricerca di 
tipo quantitativo,  realizzata  tramite  la  somministrazione di questionari e  l’analisi dei 
loro  risultati,  che una  di  tipo qualitativo,  in  cui  sono  stati  analizzati  i dati  relativi  ai 
colloqui clinici effettuati nell’ambito dello spazio psicologico offerto ai pazienti.  
 
 
3.2. Il campione 
Allo studio hanno partecipato i pazienti seguiti presso l’IRCCS Burlo Garofolo di 
Trieste per  le patologie FC, T1DM, MICI e C, sia  in regime di controllo ambulatoriale, 
che di day‐hospital o ricovero. 
Il  periodo  di  riferimento  è  da  gennaio  2011  a  luglio  2013. Durante  tale  arco 
temporale, hanno aderito al progetto di  ricerca 205 pazienti per quanto concerne  la 
raccolta  dei  dati  tramite  questionari, mentre  174  hanno  usufruito  della  consulenza 
psicologica offerta.  
I questionari sono stati somministrati solo ai pazienti che avessero ricevuto  la 
diagnosi almeno di 6 mesi prima.  
Nel caso di pazienti minorenni, sono stati coinvolti nello studio anche i genitori, 
sia nel lavoro psicologico che nella compilazione dei questionari. Nel range di età 0‐10 
anni,  i questionari sono stati somministrati solo ai genitori; tra gli 11 e  i 18 anni sia ai 
genitori che agli adolescenti; solo ai pazienti nel caso di persone di età superiore ai 18 
anni.  
I  genitori  rispondendo  ai  questionari  hanno  sia  definito  bisogni  e 
preoccupazioni  personali,  sia  espresso  la  loro  opinione  in  merito  a  bisogni  e 
preoccupazioni  del  figlio.  In  età  adolescenziale,  questo  ha  permesso  di  confrontare 
genitori e figli in merito alla percezione sulle priorità di salute.  
Riguardo alle preoccupazioni di salute  in età 11‐18 anni sono stati  interrogati 
anche  i medici, tramite  la compilazione del medesimo questionario. Ai curanti è stato 
richiesto  di  rispondere  alle  domande  riferendosi  in modo  generico  alla  popolazione 
clinica  adolescenziale  in  carico. Per un  sottogruppo  specifico di pazienti  con MICI, è 
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 stato  possibile  effettuare  un  confronto  face‐to‐face  (Cervesi  et  al.  2013),  poiché  il 
questionario è stato compilato dal medico durante la visita per uno specifico paziente 
in cura.  I medici, strutturati o specializzandi, che hanno partecipato al progetto sono 
stati 60; oltre al personale dell’IRCCS Burlo Garofolo, hanno partecipato al progetto  i 
medici di alcuni Centri Regionali di FC italiani e alcuni appartenenti alla SIGENP (Società 
Italiana di Gastroenterologia Epatologia e Nutrizione Pediatrica). 
Nella sezione 3.4 ‐ Risultati verranno descritte le caratteristiche dei campioni in 
studio. 
 
3.3. Materiali e Metodi 
3.3.a – Materiali 
In questa sezione verranno descritti gli strumenti utilizzati sia nella raccolta dei 
dati (questionari) che nel lavoro clinico (colloquio).   
 
I‐ I questionari 
Il questionario utilizzato è composto da diverse sezioni, alcune generiche, altre 
patologia‐specifiche.  
La  parte  generica,  comune  a  tutti  i  pazienti,  è  costituita  dalla  scheda 
informativa nella  sezione  riguardante  le  informazioni di carattere  socio‐demografico, 
dal  questionario  Need  Evaluation  Questionnaire  (Tamburini  2000),  dal  questionario 
costruito  ad  hoc  sull’adherence  al  trattamento  e  dal  Strenght  and  Difficulties 
Questionnaire (Goodman 1997; Goodman et al. 1998). 
La parte patologia‐specifica è costituita dalla scheda  informativa nella sezione 
relativa alla patologia e dal questionario  sulle preoccupazioni di  salute, adattato dal 
lavoro di Loonen (2002). 
Di seguito si riportano una sintesi descrittiva degli strumenti utilizzati, mentre in 
Appendice B è possibile visionare lo strumento nella forma per l’adolescente.  
 
I.A‐ Scheda informativa (Appendice B1). 
La  scheda  socio‐demografica  è  stata  costruita  per  raccogliere  informazioni 
sintetiche ma  strutturate  sia  sul  paziente  che  sulla  sua  famiglia,  con  l’obiettivo  di 
fornire  una  descrizione  completa  del  campione  partecipante  allo  studio.  La  scheda, 
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 costruita  sulla  base  degli  indicatori  più  frequentemente  utilizzati  nelle  ricerche 
epidemiologiche, è stata compilata dal ricercatore stesso, che ha potuto così sciogliere 
eventuali  dubbi  sulle  domande  fatte,  spiegarne  quando  necessario  il  significato  al 
partecipante, oppure richiedere delle specifiche quando le risposte non erano chiare in 
modo da poterle codificare in modo corretto. 
Come anticipato, la scheda è composta da una parte comune a tutti i pazienti e 
da una  specifica  in base alla patologia diagnosticata. Nella parte  comune  sono  state 
richieste informazioni in merito: 
‐ Al paziente:  viene  fatto particolare  riferimento, oltre ai dati anagrafici  (sesso, 
anno di nascita, età), alla attività  scolastica o  lavorativa. Nel  caso di  studenti, 
viene  indagato  il tipo di scuola  frequentata,  l’attuale titolo di studio, eventuali 
bocciature; nel caso di lavoratori, viene richiesta la tipologia di contratto (tempo 
pieno, part‐time, nessuna per disoccupazione, inabilità, pensionamento o altro). 
‐ Alla famiglia: nel caso di pazienti minorenni, viene chiesto di dare  informazioni 
in merito alle caratteristiche del nucleo familiare, indagandone la composizione 
(genitori coniugati o conviventi / separati o divorziati / altro), il titolo di studio e 
l’occupazione  dei  genitori,  codificata  in  tempo  pieno,  part‐time,  nessuna,  ed 
infine la presenza o meno di fratelli o sorelle. 
Nella parte specifica per  la patologia,  invece, oltre a domande relative all’anno 
in  cui  è  stata  fatta  la diagnosi,  all’età del paziente  al momento della diagnosi  e  alla 
presenza di eventuali altre patologie associate, domande comuni a tutti i pazienti, sono 
state  poi  indagate  alcune  aree  in modo  specifico  in  base  alla malattia.  Le  domande 
sono  state  concordate  con  i  clinici  che  si  occupano  in modo  specifico  delle  singole 
patologie e sulla base degli elementi di frequente riferiti in associazione. 
In particolare, ai pazienti  con  FC  sono  state  richieste  specifiche  in merito alla 
tipologia di trattamento attualmente eseguito (farmacologico, fisioterapico).  
Ai  pazienti  con  D,  oltre  al  tipo  di  trattamento  (multi‐iniettivo  vs  con 
microinfusore),  alle misure  adottate  dal  paziente  (es.  calcolo  dei  carboidrati),  e  alla 
gestione del  trattamento stesso  (chi  fa cosa), sono  state  formulate domande  relative 
alla  qualità  del  controllo  glicemico,  alla  condivisione  della  patologia  con  gli  altri 
significativi  e  loro  collaborazione  alla  gestione  del  D.  Una  domanda  infine  è  stata 
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 dedicata  alla  possibile  presenza  di  paura  dell’ago  (needle  phobia),  fenomeno  spesso 
considerato in letteratura (es. Harel et al. 2013). 
Ai pazienti con MICI, è stato richiesto esclusivamente di specificare la patologia 
diagnosticata, mentre ai pazienti  con C è  stato  chiesto di  specificare  se  la diagnosi è 
stata effettuata per screening e se  il paziente quindi asintomatico, o se è avvenuta  in 
seguito ad accertamenti sui sintomi presentati (paziente sintomatico). 
 
 
I.B‐ Need Evaluation Questionnaire – NEQ (Appendice B2) 
Il questionario NEQ di Tamburini (2000) è uno strumento ideato per analizzare I 
bisogni dei pazienti  in ospedale. È costituito da 23  item a risposta dicotomica  (sì/no), 
che,  in  seguito  all’analisi  eseguita  da  Tamburini  (Tamburini  et  al.  2003),  sono  stati 
suddivisi in 4 fattori: 
‐ informazioni su diagnosi e prognosi (item 1, 2) 
‐ informazioni sugli esami medici e sui trattamenti (item 3, 4) 
‐ relativi alla comunicazione (item 5‐8)  
‐ di relazione (item 20‐22) 
Altri  12  item  completano  il  questionario  e  riguardano  l’assistenza  e  il 
trattamento (item 9‐13),  la struttura ospedaliera (item 14), gli aspetti economici (item 
15, 16) e  il bisogno di supporto  (item 17‐19, 23). Annunziata  (Annunziata et al. 2009) 
tramite  una  ulteriore  analisi  fattoriale  individua  i  seguenti  cinque  fattori:  a.  bisogni 
informativi;  b.  bisogni  connessi  all’assistenza  e  alla  cura;  c.  bisogni  relazionali;  d. 
bisogno di supporto psicoemotivo; e‐ bisogni materiali.  
Il questionario è stato compilato sia dai pazienti che, nel caso di minorenni, dai 
relativi genitori, i quali hanno espresso la loro opinione in merito sia ai bisogni personali 
(Es.  Abbiamo  bisogno  di  avere maggiori  informazioni  sulla  diagnosi  di  nostro  figlio)     
che  a  quelli  dei  figli  (Es. Nostro  figlio  ha  bisogno  di maggiori  informazioni  sulla  sua 
diagnosi). 
Gli item riguardanti gli aspetti economici (15, 16), importanti nella versione per 
l’adulto o per il genitore, sono stati eliminati nella versione per l’adolescente in quanto 
non ritenuti rilevanti o pertinenti. 
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 I.C‐ Adherence al trattamento (Appendice B3) 
Il questionario è stato costruito ad hoc ed ha  indagato diversi aspetti  legati sia 
alla diagnosi che al trattamento.  
Per quanto concerne la diagnosi è stato indagato l’impatto emotivo del paziente 
ed  eventualmente  dei  genitori  alla  comunicazione  della  diagnosi,  il  vissuto  attuale 
rispetto alla malattia e il processo di adattamento alla condizione patologica.  
In merito  al  trattamento  sono  stati  analizzati  gli  aspetti di maggiore difficoltà  
nel seguirlo e nel seguirlo con costanza (adherence) e i benefici conseguenti percepiti. 
Ogni  domanda  ha  previsto  una  serie  di  riposte multiple  a  cui  il  partecipante  poteva 
rispondere con  l’alternativa più vicina alla sua percezione della situazione. Anche per 
alcune domande di questa sezione, i genitori sono stati invitati a rispondere definendo 
il loro punto di vista sia in merito a stessi che al proprio figlio. 
 
I.D‐ Health Priorities (Appendice B4) 
È stato utilizzato un questionario, redatto ad hoc (adattato da quello utilizzato 
nello  studio  di  Loonen,  2002),  comprendente  diverse  affermazioni  relative  alle 
problematiche  dei  pazienti  con  le  diverse  patologie  croniche  in  studio.  Tale 
questionario è di conseguenza patologia‐specifico. Per la stesura della sue versioni si è 
fatto  riferimento  ai  dati  presenti  in  letteratura  riguardanti  le  problematiche  e  le 
preoccupazioni  dei  pazienti  con  patologia  cronica  in  generale  e/o  con  le  specifiche 
patologie in particolare (per esempio, DeMaso 2010; Karlsen et al. 2004; Mussell et al. 
2004; Sawyer et al. 2003; Nursing and Health Sciences 2003; Loonen et al. 2002; Casati 
et al. 2000; Drossman et al. 1991).  
Ogni questionario è costituito da diverse affermazioni a cui il partecipante deve 
attribuire un punteggio da 1  (per niente) a 5  (moltissimo)  in base all’importanza che 
quell’aspetto ha nella vita quotidiana del paziente. Le affermazioni possono riferirsi sia 
in modo generico alla condizione di malato (Es. Sono preoccupato/a che la mia malattia 
si complichi) sia in modo specifico alla patologia in oggetto (Es. Sono preoccupato/a di 
perdere  sangue  con  le  feci, nel  caso di pazienti  con MICI).  Il questionario  sulla  FC è 
composto da 19 items, quello sul D da 22, quello sulle MICI da 23, e infine quello della C 
da 19. 
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 Come per gli altri questionari,  i genitori devono descrivere sia  le  loro personali 
priorità  rispetto  alla  salute  del  figlio  (Es.  Siamo  preoccupati  che  nostro  figlio  cambi 
aspetto  fisico a causa della sua terapia) sia quella che ritengono essere  l’opinione del 
figlio (Es. Mio figlio si preoccupa di cambiare aspetto fisico a causa della sua terapia).  
Anche ai medici è stato chiesto di immedesimarsi nei propri pazienti e fornire un 
punteggio per ciascuna affermazione in base al peso nella quotidianità dei pazienti.  
 
I.E‐ Strenght and Difficulties Questionnaire ‐ SDQ (Appendice B5) 
L’SDQ  di  Goodman  (1997,  1998)  è  uno  strumento  agile  per  raccogliere  le 
informazioni più importanti su diversi aspetti psicologici (comportamentali ed emotivi) 
del  bambino  e  dell’adolescente.  Pur  non  essendo  utilizzabile  come  strumento 
diagnostico,  si  è  rivelato  molto  utile  come  screening  per  individuare  bambini  o 
adolescenti a rischio di disturbi psicopatologici.  
L’SDQ  è  uno  strumento multi‐informant,  in  quanto  permette  di  raccogliere 
l’opinione, attraverso versioni analoghe dello  stesso questionario,  sia del bambino o 
dell’adolescente  (11‐17  anni),  che  del  genitore  (per  figli  3‐4  anni  e  4‐16  anni)  e 
dell’insegnante (per alunni 4‐16 anni). 
Il  questionario  è  composto  da  25  item  che  descrivono  particolari  attributi, 
positivi  o  negativi,  del  comportamento  del  bambino  (Es.  Sono  agitato,  non  riesco  a 
stare  fermo per molto  tempo);  il partecipante deve  rispondere  indicando quanto un 
certo  attributo  è  descrittivo  del  comportamento  del  bambino  tramite  una  scala  di 
Likert a 3 punti (Non vero; Parzialmente vero; Assolutamente vero).  
Gli item si suddividono in cinque scale, denominate difficoltà emotive (5 item), 
problemi  di  condotta  (5  item),  iperattività  e  disattenzione  (5  item),  relazioni 
problematiche coi coetanei (5 item) e infine il comportamento pro sociale (5 item). Le 
prime 4 scale vanno a determinare il punteggio generale di difficoltà della persona (20 
item). Nei  campioni  a  basso  rischio  psicopatologico  o  nella  popolazione  generale  è 
possibile anche utilizzare una divisione alternativa  in 3 scale: problemi  internalizzanti 
(problemi  emotivi  e  relazioni  problematiche  coi  pari),  problemi  esternalizzanti 
(problemi di condotta e iperattività e disattenzione) e la scala del comportamento pro 
sociale (Goodman et al. 2010).  
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 Nella  versione  ampliata  utilizzata  nello  studio,  l’SDQ  comprende  anche  una 
parte di approfondimento in cui viene chiesto al partecipante se ritiene che il bambino 
o  l’adolescente  abbia  un  problema  riguardante  le  emozioni,  la  concentrazione,  il 
comportamento o  la capacità di andare d'accordo con gli altri (Goodman 1999). In tal 
caso vengono sottoposte alcune domande per comprendere la durata di tali difficoltà, 
il  loro  impatto  sul  bambino  o  sull’adolescente  e  sugli  altri  significativi,  e  la  loro 
interferenza  nel  funzionamento  nella  vita  quotidiana  (vita  famigliare,  amicizie, 
apprendimento, tempo libero). 
Tutti  gli  studi  pubblicati  confermano  le  buone  proprietà  psicometriche  dello 
strumento  e  l’ottimo  rapporto  tra  tempo  impiegato  a  compilarlo  e  numero  di 
informazioni raccolte.  
 
II‐ Il metodo clinico  
Nel corso del  triennio  in cui è stato  realizzato  il Progetto di Dottorato è stata 
offerta  la possibilità di una consulenza o di un supporto di tipo psicologico ai pazienti 
che  lo  desideravano.  Il  counselling  psicologico  (così  come  la  psicoterapia)  sono 
interventi interpersonali in cui, in modo condiviso, vengono create le condizioni perché 
la persona scelga e decida “in modo informato e autonomo di attivare comportamenti, 
pensieri e modi di sentire che soddisfino le intenzioni e le aspettative costruttive di vita 
proprie e degli altri”. Il fine ultimo è quello di potenziare il benessere psicologico della 
persona. 
Gli strumenti principali di questo lavoro sono l’ascolto attivo che si concretizza 
nel  contesto  del  colloquio  clinico  e  la  relazione.  Descriverò  sinteticamente  tali 
strumenti  sulla base del quadro  teorico di  riferimento  specifico del mio percorso di 
formazione, poiché è tale quadro teorico che nel lavoro mi offre una chiave per leggere 
ciò  che  capita  nella  relazione  tra  lo  psicologo  e  la  persona  che  incontra,  e  che  dà 
direzione al suo modo di pensare e agire. Nel mio caso  tale orientamento è  l’Analisi 
Transazionale ad approccio  integrato, un modello che utilizza come principi cardine  il 
rispetto della  libertà e della  responsabilità della persona per  le  scelte  che  fa  (Berne 
1966; Stewart, Joines 2000). 
Il  colloquio  è  un  processo  di  base  nella  raccolta  delle  informazioni,  nella 
soluzione di problemi e nel dare  informazioni. Un  ascolto  attivo ed empatico è uno 
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 strumento  importante del colloquio e consiste nella capacità di prestare attenzione a 
tutti gli aspetti della comunicazione dell’altro. Se  la persona si sente compresa, allora 
potrà  esprimere  se  stessa  completamente,  esplorare  anche  le  parti  di  sé  non 
consapevoli e ampliare  la propria mappa, trovando eventualmente nuove risorse per 
cambiare (Ivey, Ivey 2004). 
L’ascolto  attivo  è  necessario  nel  processo  di  costruzione  della  relazione 
terapeutica, strumento trasversale ad ogni tipo di intervento, conditio sine qua non per 
la riuscita della terapia  (De Luca 2004) e  il recupero dell’autonomia  (Erskine 1998). È 
terreno d’incontro e di  scambio di  competenze:  il paziente mette  in gioco  se  stesso 
assumendosi  la  responsabilità  del  cambiamento  desiderato,  il  terapeuta  offre  la 
propria  competenza  professionale.  Costruire  alleanza  significa  creare  un  clima 
fruttuoso di fiducia e rispetto reciproci in una relazione trasparente, genuina e aperta, 
in  cui  la  persona  possa  sentirsi  riconosciuta,  ascoltata  e  compresa  in  modo 
incondizionato.  
Il  concetto  di  relazione  terapeutica  è  profondamente  legato  a  quello  di 
contratto,  attraverso  cui  vengono  rese  esplicite  le  attese  di  terapeuta  e  paziente, 
ritenuto  responsabile  della  propria  vita  e  in  grado  di  riflettere  e  decidere  sulla 
direzione  del  suo  cambiamento.  Il  contratto  è  infatti  un  accordo  tra  terapeuta  e 
paziente,  che  porta  quest’ultimo  a  decidere  cosa  intende  cambiare  in  termini  di 
comportamento,  convinzioni o emozioni per  raggiungere  i propri obiettivi  (Goulding 
1983). Berne  (1966)  lo definisce “un esplicito  impegno bilaterale per un ben definito 
corso di azione tra paziente e terapeuta”, una formulazione chiara in termini operativi 
dei problemi  individuali o  interpersonali e delle  azioni  richieste per  risolverli  (James 
1977).  La  formulazione di un buon  contratto  rappresenta uno  stimolo a  “mettere  in 
moto” il processo terapeutico e ne stabilisce la direzione, essendo un’affermazione di 
responsabilità  condivisa  tra  persone  adulte  che  lavorano  insieme  per  raggiungere 
obiettivi  dichiarati,  in  una  relazione  paritaria.  La  persona  partecipa  direttamente  al 
percorso  intrapreso e  si pone  come  controparte attiva di un professionista  che ha  il 
compito di aiutare il paziente a comprendere come finora si è bloccato dal risolvere da 
solo  i suoi problemi. Negoziare gli obiettivi  implica un minor rischio di condizionare  il 
cliente  con  le proprie  ipotesi  su  cosa  sia giusto per  lui e permette di valutare  con  il 
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 paziente  l’efficacia del trattamento, analizzando  i progressi  in direzione dell’obiettivo 
(Loomis 1990), senza lasciare insoddisfatte aspettative inespresse del paziente. 
Tutto questo necessita di tempo: tempo per  imparare a fidarsi dell’altro e per 
costruire lo stare assieme in modo autentico e rispettoso. Solo l’alleanza permette allo 
psicologo adeguatamente formato e alla persona che a lui si rivolge volontariamente di 
comprendere  il  significato  dei  processi  di  funzionamento  che  quella  persona  ritiene 
disfunzionali nel qui e ora.  
È stato importante mantenere questi capisaldi anche del lavoro psicologico coi 
pazienti  con malattia  cronica  nel  contesto  peculiare  dell’ospedale,  setting  che  può 
essere  contraddistinto  a  volte  dalla  fretta,  a  volte  dall’urgenza,  a  volte  scandito  da 
tempi dettati non dai bisogni psicologici ma da quelli organici, e così via. Lo psicologo 
può  così  accompagnare  l’individuo nei periodi di  criticità e di empasse nel percorso 
verso  l’adattamento alla malattia, sostenendolo nella  riscoperta delle proprie  risorse 
interne. 
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  3.3.b – Procedura e analisi dei dati.  
I‐ Procedura di somministrazione dei questionari; analisi dei dati.  
Lo  studio è  stato  condotto presso  l’IRCCS Burlo Garofolo  tra  gennaio 2011 e 
luglio 2013. I partecipanti sono stati coinvolti nella ricerca prevalentemente durante le 
visite ambulatoriali di controllo per la patologia. I questionari sono stati somministrati 
previo  consenso  informato  del  paziente,  se maggiorenne,  o  dei  genitori  nei  casi  di 
paziente minorenne.  
I  medici  hanno  compilato  il  questionario  dopo  essere  stati  informati  del 
progetto direttamente o via e‐mail. Per un piccolo gruppo di  loro,  la distribuzione dei 
questionari  è  avvenuta  con  un  approccio  face‐to‐face;  il  questionario  è  stato  cioè 
compilato contemporaneamente dal paziente e dallo specialista nel corso di una visita 
presso  la  S.C.O.  di  Gastroenterologia  della  Clinica  pediatrica  dell’I.R.C.C.S.  Burlo 
Garofolo,  al  fine  di  valutare  il  grado  di  comprensione  e  conoscenza  dello  specifico 
paziente.  
Le variabili categoriche sono presentate come frequenze e relative percentuali, 
quelle continue come medie e deviazioni standard. Per alcuni questionari  le  risposte 
sono  state  analizzate  sia  mantenendo  la  scala  di  valutazione  originaria  sia 
dicotomizzandola  (es.  nel  questionario  sulle  priorità  di  salute  le  risposte  sono  state 
categorizzate in “per niente‐poco‐mediamente” vs “molto‐moltissimo”).  
Il  grado  di  concordanza  tra  le  risposte  dei  genitori  e  quelle  del  figlio  in  età 
adolescenziale è stato analizzato tramite il coefficiente K di Cohen.  
L’ipotesi  di  indipendenza  tra  le  variabili  di  interesse  è  stata  invece  testata 
tramite  l’utilizzo del test Chi‐Quadrato. Sono state considerate significative differenze 
con p<0.05.  
Nel campione di approfondimento sulle priorità di salute,  il confronto tra  i tre 
gruppi  che  hanno  compilato  il  questionario  (pazienti,  medici  gastroenterologi  e 
specializzandi) rispetto alle risposte date alle singole domande è stato realizzato con il 
test del chi‐quadrato. Considerando solo il gruppo di pazienti, si è inoltre valutato se vi 
fossero differenze nelle  risposte date  alle  singole domande  sulla base delle  variabili 
considerate  nella  scheda  socio  demografica.  Sono  state  considerate  significative 
differenze con p<0.05.  
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 Le  analisi  sono  state  realizzate  con  il  pacchetto  statistico  SPSS  per Windows 
versione 11. 
 
II‐ I colloqui clinici; analisi dei dati.  
I colloqui clinici sono stati svolti tra gennaio 2011 e  luglio 2013 presso  l’IRCCS 
Burlo Garofolo di Trieste.  Il  colloquio,  anche quando  su  invio del medico  curante, è 
sempre  stato  effettuato  esclusivamente  in  presenza  di  una  dichiarata  adesione  da 
parte  del  paziente  o  dei  genitori  dopo  una  chiara  esplicitazione  delle modalità  del 
colloquio e un accordo bilaterale  su obiettivi e  tappe del  lavoro psicologico,  così da 
poter rispettare i tempi e la disponibilità del paziente . Il primo colloquio è stato svolto 
in occasione delle  visite ambulatoriali di  controllo per  la patologia oppure durante  i 
ricoveri del paziente. Successivamente, in base agli accordi intrapresi, è stato possibile 
incontrare  il  paziente  anche  in  giornate  o  orari  non  coincidenti  con  le  visite  se 
necessario o opportuno. 
Il  lavoro  clinico effettuato è  stato  codificato  sulla base di  variabili, quali: età, 
sesso,  patologia,  anno  di  accesso  al  servizio,  inviante, motivo  di  invio,  tipologia  di 
lavoro  effettuato,  emergere  di  ulteriori  richieste  nel  corso  del  lavoro  psicologico, 
numero  di  colloqui  effettuati.  I  dati  così  ricavati  sono  stati  analizzati  in  termini  di 
frequenze e percentuali.   
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 3.4. Risultati: La ricerca quantitativa 
 
3.4.a – La descrizione del campione  
I  pazienti  che  hanno  partecipato  al  progetto  di  ricerca  aderendo  alla 
compilazione  dei  questionari  sono  stati  nel  totale  205.  La  diagnosi  maggiormente 
rappresentata è stata quella di celiachia (C: n=100, 48.8%),  in  linea con  la prevalenza 
della  patologia  stessa;  per  le  altre  patologie  il  numero  di  partecipanti  è  stato 
omogeneo (D: n=38, 18.5%; FC: n=34, 16.6%; MICI: n=33, 16.1%;). In tabella 2 si riporta 
la suddivisione dei pazienti in base all’età e alla diagnosi. 
 
FC  D  MICI  C  Totale Età 
N  (%) 
 
N (%)  N (%)  N (%)  N (%) 
<10 anni  11  (13.9) 
 
10 (12.7)  3 (3.8)  55 (69.6)  79 (100) 
11‐17 anni  4  (5.1) 
 
21 (26.6)  23 (29.1)  31 (39.2)  79 (100) 
≥18 anni  19  (40.4) 
 
7 (14.9)  7 (14.9)  14 (29.8)  47 (100) 
Totale  34  (16.6) 
 
38 (18.5)  33 (16.1)  100 (48.8)  205 (100) 
 
Tabella 2‐ Partecipanti al progetto suddivisi per fascia di età (<10 anni; 11‐17 anni; ≥18 anni) 
e patologia. Riportato numero pazienti (N) e percentuale (%) sul totale per età. 
 
 
I. Il campione 0‐18 anni 
I  pazienti minorenni  che  hanno  aderito  rappresentano  la maggior  parte  del 
campione  (n<18  anni=158,  77.1%);  per  questi  pazienti  è  stato  richiesto  il 
coinvolgimento dei genitori.  
La  loro età media è di 10 anni e 10 mesi  (range 1 anno – 17 anni 11 mesi); si 
tratta in gran parte femmine (N=101, 63.9%).  
In tabella 3 vengono riportate le caratteristiche principali del paziente <18 anni 
e della sua famiglia, mentre nella figura 1 è rappresentata la suddivisione del campione 
<18 anni in base alla patologia diagnosticata. 
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 CAMPIONE DI ETA’ < 18 ANNI ‐  CARATTERISTICHE 
PAZIENTE  Sesso   F  63.9% 
    M  36.1% 
  Scuola frequentata  Nido/Scuola dell’infanzia  13.9% 
    Scuola Primaria  22% 
    Scuola Secondaria I°  32.9% 
    Scuola Secondaria II°  26.0% 
    Università  0.0% 
    Nessuna  4.4% 
  Bocciatura  Sì (una o più)  13.4% 
FAMIGLIA  Nucleo familiare  Coniugati o conviventi  83.0% 
    Separati o divorziati  13.2% 
    Altro  3.8% 
  Fratelli o sorelle  Sì  79.8% 
  Titolo di studio    madre  padre 
    Nessuno  0.0%  0.0% 
    Scuola Primaria  1.1%  1.0% 
    Scuola Secondaria I°  24.2%  25.0% 
    Diploma professionale  11.1%  16.7% 
    Diploma maturità  39.4%  34.9% 
    Laurea  24.2%  22.9% 
    Altro  0.0%  0.0% 
  Occupazione  Tempo pieno  47.1%  86.6% 
    Part‐time  28.4%  2.1% 
    Nessuno  24.5%  11.3% 
 
Tabella 3‐ Caratteristiche del campione < 18 anni. Variabili personali e familiari.  
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    Figura 1‐ Campione 0‐18 anni. Suddivisione in base alla patologia (%). 
 
Per quanto riguarda le caratteristiche della patologia, si segnala che l’età media 
del paziente al momento della diagnosi è stata di 6 anni e 5 mesi (± 4 anni 1 mese). Nel 
nostro campione,  l’esordio e  il riconoscimento della patologia è stato più precoce nei 
pazienti  con  FC,  tipicamente  nei  primi mesi  di  vita  o  comunque  entro  l’anno  nella 
maggior parte dei casi, mentre più tardivo quello delle MICI (Rettocolite Ulcerosa: 8 aa 
8 mm ± 3 aa 8 mm; Morbo di Crohn: 10 aa 11 mm. Tabella 4).  
 
0‐1 anni  2‐5 anni  6‐10 anni  < 10 anni Patologia  
N (%)  N (%)  N (%)  N  (%) 
FC  13  (86.7)  2  (13.3)  0  (0.0)  0   (0.0) 
D  1  (3.2)  7  (22.6)  17  (54.8)  6   (19.4) 
MICI  1  (3.8)  0  (0.0)  13  (50.0)  12   (46.2) 
C  0  (0.0)  47  (54.7)  27  (31.4)  12   (13.9) 
Totale  15  (9.5)  56  (35.4)  57  (36.1)  30   (19.0) 
 
Tabella 4‐ Pazienti per patologia in base all’età all’esordio (N, %). 
 
La durata media di malattia è dunque di 4 anni 2 mesi (± 3 aa 4 mm), più lunga 
di  conseguenza  nei  pazienti  FC.  Una  buona  parte  di  questi  pazienti  (32.3%)  si  sta 
curando da meno di un anno, o comunque da meno di 5 anni (43.0%); il 24.7% da più 
di 5 anni. Nel 10.8% dei casi sono state segnalate altre patologie in comorbidità. 
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 II. Il campione di pazienti adulti 
Gli  adulti  coinvolti  nel  progetto  sono  stati  47  (n≥18  anni=47;  22.9%).  La 
presenza del Centro Regionale per la FC presso l’IRCCS Burlo Garofolo di Trieste spiega 
la maggior  presenza,  tra  questi,  di  pazienti  con  tale  patologia  (FC:  n=19,  40.4%  dei 
pazienti ≥18 anni. Figura 2). Il campione di adulti è composto principalmente da maschi 
(N=26, 55.3%);  l’età media è di 29 anni e 6 mesi  (range 18 anni 1 mese – 66 anni 1 
mese). 
40%
15%
15%
30%
FC D MICI C  
Figura 2‐ Campione >18 anni. Suddivisione in base alla patologia (%). 
 
L’età media del paziente al momento della diagnosi era di 14 anni e 8 mesi (± 
15  anni  8 mesi).  La  variabilità  tra  gli  adulti  in merito  all’esordio  della  patologia  è 
importante. Infatti si passa da un’età media all’esordio di 3 anni e 5 mesi della FC, ai 33 
anni e 6 mesi della C. Il 63.2% dei pazienti con FC ha infatti ricevuto la diagnosi entro il 
primo  anno  di  vita,  e  in  ogni  caso  solo  una  piccola  percentuale  (15.8%)  è  stata 
diagnosticata  dopo  i  10  anni.  Al  contrario,  tutti  i  pazienti  con  MICI  e  con  C  del 
campione di pazienti  adulti  sono  stati diagnosticati dopo  tale  cut‐off.  Lo  stesso  vale 
anche per quasi la metà dei pazienti adulti con D: il 42.9% ha infatti avuto  la diagnosi 
dopo i 10 anni di età (età media alla diagnosi: 8 anni 8 mesi). La gran parte dei pazienti 
di questo campione (61.7%) si sta curando per la patologia da più di 5 anni, il 17% da 2‐
5  anni,  il  21.3% da meno di un  anno. Nel  34.0% dei  casi  sono  state  segnalate  altre 
patologie in comorbidità. 
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 III. Un campione. Più patologie. 
Per  quanto  concerne  le  informazioni  patologia‐specifiche,  si  sono  raccolti  i 
seguenti dati. I pazienti con FC seguono tutti un trattamento farmacologico (eccetto un 
paziente),  e  nel  79%  dei  casi  anche  fisioterapico.  Una  piccola  percentuale  di  loro 
(11.8%)  deve  anche  prestare  attenzione  alla  propria  alimentazione,  per  restrizioni 
dietetiche  significative.  Due  pazienti  sono  inseriti  in  lista  d’attesa  per  trapianto 
polmonare.  Lo  stato  di  salute,  definito  tramite  il  parametro  FEV11,  è  risultato  il 
seguente:  8  pazienti  ≥  80%,  15  pazienti  tra  50%‐80%,  6  pazienti  tra  30%‐50%,  1 
paziente <30% (FEV1 media=66.5%, DS=±22%). 
I  pazienti  con  D,  nel  73.7%  dei  casi  sono  in  terapia  multi‐iniettiva.  Solo  5 
pazienti si curano attraverso il micro‐infusore. In ogni caso la gestione della terapia è a 
carico soprattutto del paziente, e non dei genitori, nella maggioranza dei casi (55.3%). 
Quasi tutti i pazienti riferiscono di fare da soli sia il controllo della glicemia (94.7%) che 
l’insulina (86.8%). Nessuno riferisce paura dell’ago. Il calcolo dei carboidrati viene fatto 
nella maggior parte dei  casi  (sempre, 42.1%; qualche  volta, 21.1%;) ma  il 36.8% dei 
pazienti  con D  riferisce di non  farlo mail.  Per quanto  riguarda  il  regime  alimentare, 
pochi genitori (7.9%) sembrano aver modificato la loro dieta per facilitare il figlio e non 
creare  differenze  con  lui.  Le  altre  domande  hanno  riguardato  la  percezione  che  il 
paziente  ha  di  se  nella  gestione  della  patologia.  Il  controllo  glicemico  riferito  dai 
pazienti  nella metà  dei  casi  è  buono;  una  piccola  percentuale  riferisce  un  controllo 
ottimale (7.9%) e, all’opposto,  il 13.2%  lo descrive come  insufficiente. Per  i restanti  il 
loro  controllo  glicemico,  pur  non  eccellente,  è  comunque  sufficiente  (28.9%).  La 
maggioranza  di  pazienti  e  di  famiglie  affermano  di  condividere  del  D  con  parenti 
(97.4%), insegnanti (89.5%), compagni (89.5%), e amici (94.7%); il 71.1% riferisce che in 
seguito  la  collaborazione  con  gli  insegnanti è  adeguata, mentre  i  restanti  segnalano 
alcune  difficoltà.  Il  rendimento  scolastico  percepito  è  buono  ottimale  in  una  buona 
percentuale di pazienti (73.7%).  Il 18.4% percepisce che ha subito dei cambiamenti  in 
seguito alla patologia.  
I pazienti  con MICI, hanno nel  54.5% diagnosi di Morbo  di Crohn  (n=18)  e  il 
restante 45.5% di Rettocolite Ulcerosa (n=15). Infine per quanto riguarda i pazienti con 
                                                 
1 FEV 1: volume espiratorio forzato in 1 secondo (VEMS), rappresenta il volume di aria espirata 
al primo secondo di una espirazione forzata. E' un indice importante della funzionalità delle vie aeree. E' 
normale se superiore all'80% del valore teorico calcolato per età e altezza.  
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 C,  si  segnala  che  il 63% di  loro presenta una  forma  sintomatica della malattia  (63% 
sintomatico vs 37% asintomatico). 
Tenendo conto di entrambe  le  fasce di età  (<18 anni;  ≥18 anni),  i questionari 
complessivamente raccolti sono stati 299. Poiché di questi 15 sono stati esclusi perché 
non  compilati  correttamente  o  non  rientrante  nei  criteri  previsti,  il  numero  di 
questionari utilizzati nell’analisi è 284. 
A  questi  vanno  aggiunti  60  questionari  sulle  priorità  di  salute  compilati  dai 
curanti.  In particolare, hanno partecipato al progetto 7 medici che si occupano di FC, 
10 di D, 26 di MICI e 17 di C. 
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 3.4.b – I bisogni  
Il questionario NEQ di Tamburini ha indagato i bisogni dei pazienti nel contesto 
ospedaliero.  Si  riportano di  seguito  i principali bisogni  riferiti dai pazienti e, quando 
coinvolti, dai loro genitori. Verranno riportate le frequenze e le percentuali dei pazienti  
o dei genitori che hanno risposto affermativamente ai singoli item del questionario.  
Prima di esporre i dati ottenuti in base all’età, si riportano qui i risultati ottenuti 
al test Chi‐Quadrato finalizzato a testare il rapporto di indipendenza tra l’affermazione 
di bisogni da parte dei pazienti o dei genitori (risposte sì vs no) e il sesso (M vs F) e tra 
l’affermazione  di  bisogni  da  parte  dei  pazienti  o  dei  genitori  (risposte  sì  vs  no)  e  il 
livello formale di coesione familiare (genitori coniugati o conviventi vs genitori separati 
o divorziati), riportato spesso  in  letteratura come fattore  importante per  la qualità di 
vita dei pazienti con patologia cronica (Snell, DeMaso 2010).  
Per  quanto  riguarda  il  genere,  i  risultati  ottenuti  al  test  Chi‐Quadrato  non 
hanno  permesso  di  rifiutare  l’ipotesi  nulla  di  indipendenza  tra  il  livello  di 
preoccupazione riferito e il genere sessuale (p>0.05). 
Per quanto concerne  l’ipotesi di  indipendenza tra bisogni dichiarati e coesione 
familiare (genitori coniugati o conviventi vs genitori separati o altro), il  valore calcolato 
per  le  risposte date dai pazienti è c2=24.0251 con 1 grado di  libertà  (p<0.001).  I dati 
suggeriscono quindi una dipendenza tra coesione familiare e bisogni dei pazienti in età 
adolescenziale  (risposte  sì  sulle  risposte  totali:  famiglie  formalmente  coese  11.1%; 
famiglie non coese 0%).    I valori  invece ottenuti al  test Chi‐Quadrato effettuato sulle 
risposte  date  dai  genitori  non  permettono  di  rifiutare  l’ipotesi  nulla  (p>0.05), 
suggerendo  quindi  una  indipendenza  tra  la  presenza  di  bisogni  nei  genitori  e  la 
coesione familiare. 
 
I‐ Pazienti di età inferiore agli 11 anni. L’opinione dei genitori 
In questa sezione si riportano i bisogni riferiti dai genitori dei bambini fino a 11 
anni  (non  compiuti)  coinvolti nel  progetto. Nella  Tabella  5  si  riportano  i bisogni  dei 
pazienti 0‐10 anni così come percepiti dai loro genitori, in Tabella 6 i risultati i bisogni 
dei genitori stessi. Nella descrizione dei risultati, si sono tenuti  in considerazione  i tre 
item del questionario che hanno ottenuto il maggior numero di risposte affermative. 
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 BISOGNI DEI BAMBINI – PERCEZIONE DEI GENITORI 
Nostro figlio ha bisogno: 
 
N 
 
% 
1. di maggiori informazioni sulla sua diagnosi.  
 
2  (2.3) 
2. di maggiori informazioni sulle sue condizioni future.  
 
19  (24.4) 
3. di maggiori informazioni sugli esami che gli/le stanno facendo.  
 
3  (3.9) 
4. di maggiori informazioni sul trattamento.  
 
3  (3.9) 
5. di essere più coinvolto nelle scelte terapeutiche che lo/la riguardano.  
 
1  (1.3) 
6. che i medici e gli infermieri gli/le diano informazioni più comprensibili. 
 
4  (5.1) 
7. che i medici siano più sinceri con lui/lei. 
 
1  (1.3) 
8. di un dialogo maggiore con i medici. 
 
3  (3.9) 
9. che alcuni suoi disturbi siano maggiormente controllati. 
 
7  (9.0) 
10. di avere maggiore aiuto per mangiare, vestirsi, andare in bagno. 
 
0  (0.0) 
11. di maggiore rispetto della sua intimità. 
 
3  (3.9) 
12. di maggiore attenzione da parte del personale infermieristico. 
 
2  (2.6) 
13. di essere più rassicurato dai medici. 
 
2  (2.6) 
14. che i servizi offerti dall’ospedale (bagni, pasti pulizia, ..) siano migliori. 
 
3  (3.9) 
15. di parlare con uno psicologo. 
 
9  (11.5) 
16. di parlare con un assistente spirituale. 
 
0  (0.0) 
17. di parlare con persone che hanno avuto la sua stessa esperienza. 
 
13  (16.7) 
18. di essere maggiormente rassicurato dai famigliari. 
 
3  (3.9) 
19. di sentirsi maggiormente utile in famiglia. 
 
2  (2.6) 
20. di sentirsi meno abbandonato a se stesso. 
 
1  (1.3) 
21. di essere meno commiserato dagli altri. 
 
7  (9.0) 
 
Tabella 5‐ Genitori che hanno risposto affermativamente agli item relativi ai bisogni dei loro 
figli in ospedale, pazienti 0‐10 anni (N, %). 
 
 
Il 24.4% dei genitori ritiene che i propri figli abbiano bisogno di avere maggiori 
informazioni  in merito alle condizioni di salute future,  il 16.7% dichiara che  il figlio ha 
bisogno di parlare con persone che hanno avuto la sua stessa esperienza e l’11.5% che 
il  figlio  ha  bisogno  di  parlare  con  uno  psicologo.  In  base  ai  fattori  individuati  da 
Tamburini, emerge quindi che  i genitori percepiscono come prioritari per  i  loro  figli  i 
bisogni di tipo informativo e di supporto.  
I genitori riferiscono per loro stessi bisogni analoghi a quelli individuati per i figli 
(Tabella 6). Una percentuale elevata  (44.9%) ha bisogno  infatti di avere  informazioni 
sulla prognosi del figlio; il 25.6% desidererebbe parlare con persone che hanno la loro 
stessa  esperienza.  Infine  alcuni  di  loro  segnalano  la  necessità  di  avere  maggiori 
informazioni economico‐assicurative (es. ticket, invalidità) legate alla malattia del figlio. 
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 Si confermano quindi  i bisogni di tipo  informativo e di supporto, oltre a quelli di tipo 
economico, aspetto ritenuto importante dal genitore. 
 
BISOGNI DEI GENITORI ‐ Abbiamo bisogno:  N % 
1. avere maggiori informazioni sulla diagnosi di nostro figlio. 
 
6  (7.7) 
2. avere maggiori informazioni sulle condizioni future di nostro figlio. 
 
35  (44.9) 
3  . avere maggiori informazioni sugli esami che stanno facendo a nostro figlio.   3  (3.9) 
4. avere maggiori spiegazioni sui trattamenti. 
 
4  (5.1) 
5. essere più coinvolti nelle scelte terapeutiche che riguardano nostro figlio. 
 
3  (3.9) 
6. che i medici e gli infermieri ci diano informazioni più comprensibili. 
 
1  (1.3) 
7. che i medici siano più sinceri con noi.  
 
0  (0.0) 
8. avere un dialogo maggiore con i medici. 
 
5  (6.4) 
9. che alcuni disturbi di nostro figlio siano maggiormente controllati. 
 
9  (11.5) 
10. nostro figlio abbia maggiore aiuto per mangiare, vestirsi, andare in 
bagno. 
 
0  (0.0) 
11 di maggiore rispetto della mia intimità.  
 
0  (0.0) 
12. di maggiore attenzione da parte del personale infermieristico. 
 
3  (3.9) 
13. di essere più rassicurati dai medici.  
 
1  (1.3) 
14. che i servizi offerti dall’ospedale (bagni, pasti pulizia, ..) siano migliori. 
 
3  (3.9) 
15. di avere maggiori informazioni economico‐assicurative (ticket, invalidità)  
legate alla malattia di nostro figlio . 
 
11  (14.1) 
16. di un aiuto economico. 
 
2  (2.6) 
17. di parlare con uno psicologo. 
 
10  (12.8) 
18. di parlare con un assistente spirituale. 
 
0  (0.0) 
19. di parlare con persone che hanno avuto la nostra stessa esperienza. 
 
20  (25.6) 
20. di essere maggiormente rassicurati dai famigliari. 
 
0  (0.0) 
21. di sentirci maggiormente utili in famiglia. 
 
0  (0.0) 
22. di sentirci meno abbandonati a noi stessi. 
 
3  (3.9) 
23. di essere meno commiserati dagli altri. 
 
7  (9.0) 
 
Tabella 6‐ Bisogni dei genitori dei pazienti 0‐10 anni (N, %). 
 
 
Il test Chi Quadrato è stato utilizzato per testare  l’ipotesi di  indipendenza tra  i 
bisogni dichiarati dai genitori (risposte sì vs no) e la patologia (FC vs D vs MICI vs C). Il 
livelli  di  significatività  emersi  (p>0.05)  non  permettono  di  rifiutare  l’ipotesi  nulla,  e 
pertanto suggeriscono un rapporto di indipendenza tra patologia e la propensione dei 
genitori  a  dichiarare  bisogni  personali  o  per  i  figli.  Tale  rapporto  di  indipendenza  è 
stato verificato anche  tra  la patologia e  i bisogni specifici riferiti più  frequentemente 
dai genitori per se stessi (Item 2 Abbiamo bisogno di avere maggiori informazioni sulle 
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 condizioni  future  di  nostro  figlio.  Item  15  Abbiamo  bisogno  di  avere  maggiori 
informazioni economico assicurative. Item 19 Abbiamo bisogno di parlare con persone 
che hanno la nostra stessa esperienza) e per i loro figli (Item 2 Nostro figlio ha bisogno 
di  avere maggiori  informazioni  sulle  sue  condizioni  future.  Item  15 Nostro  figlio  ha 
bisogno di parlare con uno psicologo.  Item 19 Nostro  figlio ha bisogno di parlare con 
persone che hanno la sua stessa esperienza). 
 
 
II‐ Pazienti tra 11 e 18 anni: genitori e figli a confronto 
In Tabella 7 vengono riportate  le percentuali di risposta ai singoli  item, sia dei 
pazienti che dei genitori.  
 
adolescenti  genitori BISOGNI DEGLI ADOLESCENTI  
Ho bisogno di /Nostro figlio ha bisogno:  N  %  N % 
1. di maggiori informazioni sulla diagnosi. 
 
13  (17.3)  6  (7.8) 
2. di maggiori informazioni sulle condizioni future. 
 
34  (45.3)  32  (41.6) 
3. di maggiori informazioni sugli esami. 
 
8  (10.7)  6  (7.8) 
4. di maggiori informazioni sul trattamento. 
 
16  (21.3)  6  (7.8) 
5. di essere più coinvolto nelle scelte terapeutiche. 
 
11  (14.7)  9  (11.7) 
6. che i medici e gli infermieri diano informazioni più comprensibili. 
 
14  (18.7)  6  (7.8) 
7. che i medici siano più sinceri. 
 
3  (4.00)  1  (1.3) 
8. di un dialogo maggiore con i medici. 
 
2  (2.7)  7  (9.1) 
9. che alcuni suoi disturbi siano maggiormente controllati. 
 
5  (6.7)  3  (3.9) 
10. di avere maggiore aiuto per mangiare, vestirsi, andare in bagno. 
 
1  (1.3)  0  (0.0) 
11. di maggiore rispetto dell’intimità. 
 
10  (13.3)  2  (2.6) 
12. di maggiore attenzione da parte del personale infermieristico. 
 
0  (0.0)  1  (1.3) 
13. di essere più rassicurato dai medici. 
 
7  (9.3)  5  (6.5) 
14. che i servizi offerti dall’ospedale siano migliori. 
 
8  (10.7)  1  (1.3) 
15. di parlare con uno psicologo. 
 
7  (9.3)  16  (20.8) 
16. di parlare con un assistente spirituale. 
 
2  (2.7)  0  (0.0) 
17. di parlare con persone che hanno avuto la sua stessa esperienza. 
 
13  (17.3)  19  (24.7) 
18. di essere maggiormente rassicurato dai famigliari. 
 
7  (9.3)  3  (3.9) 
19. di sentirsi maggiormente utile in famiglia. 
 
8  (10.7)  4  (5.2) 
20. di sentirsi meno abbandonato a se stesso. 
 
5  (6.7)  5  (6.5) 
21. di essere meno commiserato dagli altri. 
 
17  (22.7)  4  (5.2) 
 
Tabella 7‐ Bisogni dei pazienti 11‐17 anni, risposte dei pazienti e dei rispettivi genitori (N, % 
di risposta). 
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 Gli  adolescenti  dichiarano  di  avere  bisogni  sia  di  tipo  informativo  che  di 
supporto.  In  particolare  quasi  la  metà  dei  partecipanti  (45.3%)  riferisce  di  avere 
bisogno  di  informazioni  sulla  prognosi  e  il  21.3%  sul  trattamento. Una  percentuale 
importante (22.7%) desidera essere commiserato meno dagli altri.  
Il test Chi Quadrato è stato utilizzato per testare  l’ipotesi di  indipendenza tra  i 
bisogni dichiarati  (risposte  sì  vs no) e  la patologia  (FC  vs D  vs MICI  vs C).  Il  livelli di 
significatività  emersi  (p>0.05)  non  permettono  di  rifiutare  l’ipotesi  nulla,  e  pertanto 
suggeriscono un rapporto di indipendenza tra patologia e la propensione dei pazienti a 
dichiarare i propri bisogni. Tale rapporto di indipendenza è stato verificato anche tra la 
patologia  e  i  bisogni  specifici  riferiti  più  frequentemente  dai  pazienti  (Item  2  Ho 
bisogno  di  maggiori  informazioni  sulle  mie  condizioni  future.  Item  4  Ho  bisogno  di 
maggiori  informazioni  sul  trattamento.  Item  21  Ho  bisogno  di  essere  meno 
commiserato dagli altri).   
I  genitori,  interrogati  su  quali  ritengono  essere  i  bisogni  prioritari  dei  figli, 
riconoscono  il  bisogno  di  tipo  informativo  in merito  alle  condizioni  future  (41.6%), 
tuttavia  poi  la maggior  parte  di  loro  segnala  bisogni  di  supporto  diversi  da  quelli 
indicati  dai  figli;  secondo  loro  i  figli  avrebbero  infatti  bisogno  di  parlare  con  altre 
persone  che  hanno  o  hanno  avuto  la  loro  esperienza  (24.7%)  e  di  parlare  con  uno 
psicologo (20.8%).  
Anche  in  questo  caso  si  è  voluto  testare  l’ipotesi  dell’indipendenza  tra  le  
variabili bisogni dei pazienti secondo i genitori (risposte sì vs no) e patologia (FC vs D vs 
MICI vs C)  tramite  la  statistica Chi‐Quadrato.  I  livelli di  significatività emersi  (p>0.05) 
non  permettono  di  rifiutare  l’ipotesi  nulla,  e  pertanto  suggeriscono  un  rapporto  di 
indipendenza tra le variabili. È stato invece possibile rifiutare l’ipotesi di un rapporto di 
indipendenza  tra  le variabili al  livello 0.05 analizzando  le  risposte all’item 15  (Nostro 
figlio ha bisogno di parlare con uno psicologo),  in cui  il valore calcolato è c2 =8.6813 
con  3  gradi di  libertà  (p=0.03;  risposte  sì  sulle  risposte  totali:  FC  50%; D  21%; MICI 
34.8%;  C  6.5%).  I  dati  suggeriscono  quindi  una  debole  dipendenza  tra  patologia  e 
percezione del genitore della necessità di un supporto psicologico per i figli.   
Si è voluto  in seguito comprendere quale  fosse  il grado di concordanza  tra  le 
risposte date dai pazienti e quelle dei rispettivi genitori (Figura 3).  
 83
 0
8
16
24
32
40
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21
adolescenti genitori  
Figura  3‐  Bisogni  dei  pazienti:  percezione  degli  adolescenti  e  dei  genitori  a  confronto 
(frequenza di risposte affermative). 
 
A tal fine è stato calcolato il coefficiente K, una misura statistica che consente di 
analizzare  il grado di concordanza  intra‐ o  inter‐osservatori, stimando  la misura  in cui 
la concordanza osservata è migliore rispetto al caso. I valori di kappa sono compresi tra 
‐1  (massimo  disaccordo)  e  1  (massimo  accordo).  Un  valore  di  zero  comunica  che 
l’accordo osservato è uguale all’atteso per il caso. Un grado di K tra 0.00 e 0.20 indica 
un  accordo debole,  tra 0.21 e  0.40 buono,  tra 0.41 e 0.60 discreto,  tra 0.61 e 0.80 
considerevole, infine un valore di K tra 0.81 e 1.00 indica un accordo perfetto. I risultati 
di  concordanza  genitori‐figli  ottenuti  nel  nostro  campione  sono  riportati  in  Figura  4 
(categorie di livello di concordanza) e in Tabella 8.  
38%
57%
5% 0%
‐1 <k< 0 0.00‐0.20 0.21‐0.40 0.41‐0.60 0.61‐0.80 0.81‐1.00  
 
Figura 4‐ Grado di concordanza K tra genitori e figli sui bisogni dei figli (%). 
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 Come  si può osservare dall’indice K,  il grado di agreement  tra genitori e  figli 
tende a essere debole, eccetto che per l’item 9 (controllo dei sintomi) in cui l’accordo è 
risultato buono.  
 
  Accordo 
osservato 
Accordo 
atteso 
K  Standard 
Error 
Z  Prob > Z 
1 
 
75.53%  74.13%  0.054  0.0812  0.67  0.252 
2 
 
55.32%       51.43%      0.080     0.1030        0.78        0.218 
3 
 
  81.91%      81.37%      0.029      0.0885        0.33        0.371 
4 
 
  69.15%      71.87%     ‐0.096    0.0717       ‐1.35        0.911 
5 
 
81.91%       80.01%      0.095   0.0994        0.96        0.169 
6 
 
  72.34%      73.20%     ‐0.032     0.0797       ‐0.40        0.656 
7 
 
92.55%       92.69%     ‐0.019  0.0708       ‐0.26        0.603 
8 
 
91.49%       89.72%      0.172     0.0808        2.13        0.017 
9 
 
89.36%       86.19%      0.229     0.1019        2.25        0.012 
10 
 
98.94%       98.94%      0.000     0.0000        0.00        0.500 
11 
 
87.23%       87.48%     ‐0.020  0.0543       ‐0.37        0.643 
12 
 
97.87%       97.89%     ‐0.011    0.1031       ‐0.10        0.541 
13 
 
86.17%       87.08%     ‐0.070  0.0999       ‐0.70        0.758 
14 
 
88.30%       88.84%     ‐0.049  0.0907       ‐0.54        0.704 
15 
 
81.91%       78.07%      0.175   0.0928        1.89        0.029 
16 
 
97.87%     97.87%      0.000       ‐  ‐  ‐ 
17 
 
  67.02%      63.44%      0.098    0.1020        0.96        0.169 
18 
 
87.23%       87.96%     ‐0.060    0.0965       ‐0.62        0.733 
19 
 
  85.11%      84.22%      0.056     0.0943        0.59        0.276 
20 
 
88.30%       87.08%      0.095  0.0999        0.95        0.172 
21 
 
71.28%       70.82%      0.015     0.0809        0.19        0.424 
 
Tabella 8‐ Livello di concordanza tra le risposte dei pazienti e quelle dei rispettivi genitori in 
relazione ai bisogni in contesto ospedaliero.  
 
 
Infine  sono  stati  analizzati  i bisogni personali dei  genitori dei pazienti  in  fase 
adolescenziale. Riferiscono soprattutto bisogni di supporto, sia da parte di chi vive  la 
stessa esperienza  (23.4%), che da parte di uno psicologo  (14.3%). Rilevante anche  la 
necessità di conoscere meglio l’aspetto economico‐assicurativo (18.2%). 
In Tabella 9, si riportano tutte le frequenze e le percentuali di risposta date dai 
genitori agli item riguardanti i loro bisogni personali. 
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 BISOGNI DEI GENITORI 
Abbiamo bisogno:  N
 
% 
1. di avere maggiori informazioni sulla diagnosi di nostro figlio. 
 
3  (3.9) 
2. di avere maggiori informazioni sulle condizioni future di nostro figlio. 
 
1  (1.3) 
3  . di avere maggiori informazioni sugli esami che stanno facendo a nostro figlio.   4  (5.2) 
4. di avere maggiori spiegazioni sui trattamenti. 
 
2  (2.6) 
5. di essere più coinvolti nelle scelte terapeutiche che riguardano nostro figlio. 
 
1  (1.3) 
6. che i medici e gli infermieri ci diano informazioni più comprensibili. 
 
5  (6.5) 
7. che i medici siano più sinceri con noi.  
 
2  (2.6) 
8. di avere un dialogo maggiore con i medici. 
 
5  (6.5) 
9. che alcuni disturbi di nostro figlio siano maggiormente controllati. 
 
4  (5.2) 
10. che nostro figlio abbia maggiore aiuto per mangiare, vestirsi, andare in bagno. 
 
0  (0.0) 
11 di maggiore rispetto della nostra intimità.  
 
0  (0.0) 
12. di maggiore attenzione da parte del personale infermieristico. 
 
1  (1.3) 
13. di essere più rassicurati dai medici.  
 
3  (3.9) 
14. che i servizi offerti dall’ospedale (bagni, pasti pulizia, ..) siano migliori. 
 
2  (2.6) 
15. di avere maggiori informazioni economico‐assicurative (ticket, invalidità)  
legate alla malattia di nostro figlio . 
 
14  (18.2) 
16. di un aiuto economico. 
 
4  (5.2) 
17. di parlare con uno psicologo. 
 
11  (14.3) 
18. di parlare con un assistente spirituale. 
 
2  (2.6) 
19. di parlare con persone che hanno avuto la nostra stessa esperienza. 
 
18  (23.4) 
20. di essere maggiormente rassicurati dai famigliari. 
 
3  (3.9) 
21. di sentirci maggiormente utili in famiglia. 
 
1  (1.3) 
22. di sentirci meno abbandonati a noi stessi. 
 
6  (7.8) 
23. di essere meno commiserati dagli altri. 
 
1  (1.3) 
 
Tabella 9‐  Bisogni dei genitori dei pazienti 11‐17 anni (N, % di risposta). 
 
I livelli di significatività emersi al test Chi‐Quadrato (p>0.05) non permettono di 
rifiutare l’ipotesi nulla suggerendo un rapporto di indipendenza tra bisogni dei genitori 
(risposte sì vs no) e la patologia (FC vs D vs MICI vs C). Ciò è stato verificato anche per i 
singoli item più frequentemente riportati dai genitori (Item 15, 17, 19).   
 
 
III‐ Cosa pensano i pazienti adulti? 
Gli  adulti  con  malattia  cronica  che  hanno  partecipato  al  progetto  hanno 
affermato  di  aver  bisogno  di  informazioni  sulle  loro  condizioni  future  (nel  42.6%)  e 
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 sulla diagnosi (17.0%). Oltre a bisogni di tipo informativo, vengono segnalati bisogni di 
supporto  (“Ho  bisogno  di  parlare  con  uno  psicologo”,  22.2%)  e  di  relazione  (“Ho 
bisogno di sentirmi maggiormente utile in famiglia”, 17%). Il 17%  di loro fa riferimento 
anche a migliorie che riguardano la struttura ospedaliera (pasti, pulizia, bagni, ecc.). In 
Tabella 10 vengono riportate le risposte riguardanti i bisogni dei pazienti adulti.  
 
BISOGNI DEI PAZIENTI ADULTI 
Ho bisogno: 
N  % 
1. di maggiori informazioni sulla diagnosi.  
 
8  (17.0) 
2. di maggiori informazioni sulle condizioni future.  
 
20  (42.6) 
3. di maggiori informazioni sugli esami che mi stanno facendo.  
 
7  (14.9) 
4. di maggiori informazioni sul trattamento.  
 
4  (8.5) 
5. di essere più coinvolto nelle scelte terapeutiche che mi riguardano.  
 
2  (4.3) 
6. che i medici e gli infermieri mi diano informazioni più comprensibili. 
 
1  (2.1) 
7. che i medici siano più sinceri con me. 
 
3  (6.4) 
8. di un dialogo maggiore con i medici. 
 
2  (4.3) 
9. che alcuni disturbi siano maggiormente controllati. 
 
4  (8.5) 
10. di avere maggiore aiuto per mangiare, vestirmi, andare in bagno. 
 
0  (0.0) 
11. di maggiore rispetto della mia intimità. 
 
2  (4.3) 
12. di maggiore attenzione da parte del personale infermieristico. 
 
3  (6.4) 
13. di essere più rassicurato dai medici. 
 
1  (2.1) 
14. che i servizi offerti dall’ospedale (bagni, pasti, pulizia, ..) siano migliori. 
 
8  (17.0) 
15. di parlare con uno psicologo. 
 
10  (22.2) 
16. di parlare con un assistente spirituale. 
 
2  (4.4) 
17. di parlare con persone che hanno avuto la mia stessa esperienza. 
 
6  (12.8) 
18. di essere maggiormente rassicurato dai famigliari. 
 
0  (0.0) 
19. di sentirmi maggiormente utile in famiglia. 
 
8  (17.0) 
20. di sentirmi meno abbandonato a se stesso. 
 
2  (4.3) 
21. di essere meno commiserato dagli altri. 
 
0  (0.0) 
 
Tabella 10‐  Bisogni riferiti dai pazienti adulti (N, % di risposta). 
 
 
Il test Chi Quadrato è stato utilizzato per testare  l’ipotesi di  indipendenza tra  i 
bisogni  dichiarati  e  la  patologia.  Il  valore  calcolato  per  la  statistica  Chi‐Quadrato  è 
c2=9.5686 con 3 gradi di libertà. Il livello di significatività è pari a 0.022 ed è pertanto 
possibile rifiutare l'ipotesi di indipendenza al livello 0.05.  
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 I dati suggeriscono quindi la dipendenza tra patologia e dichiarazione dei propri 
bisogni da parte dei pazienti adulti. Osservando  le percentuali di  risposta,  si osserva 
che  le  percentuali  più  elevate  di  risposte  affermative  agli  item  sui  bisogni  sono 
riportate dagli adulti con C (12.7%) e con FC (9.8%). 
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 3.4.c – Adherence al trattamento  
Il questionario è stato costruito ad hoc ed ha  indagato diversi aspetti  legati sia 
alla  diagnosi  che  al  trattamento.  Anche  in  questo  caso  vengono  riportati  i  risultati 
suddivisi per fasce di età dei pazienti. 
 
I. Pazienti di età inferiore agli 11 anni. L’opinione dei genitori. 
È stato chiesto ai genitori di ricordare come si sono sentiti loro e il proprio figlio 
al momento della diagnosi.  La maggior parte dei  genitori ha  trovato  difficile questa 
domanda e non vi ha risposto (“Non so”: 25.8%) oppure ha riferito che il figlio appariva 
indifferente (29.0%). Le madri riportano sia sentimenti di grande tristezza (52.5%) che 
di  rabbia  (22.5%);  i  papà  soprattutto  di  tristezza  (47.1% molto  triste,  20.6%  triste). 
Tuttavia all’oggi  tali  sentimenti  sono  riferiti come  superati, e  i  figli vengono descritti 
come  felici  (47.8%) o molto  felici  (20.3%),  i genitori si descrivono come  felici  (36.0 % 
delle madri, il 47.7 % dei padri) o indifferenti (38.7 % delle madri, il 29.2 % dei padri). 
In  merito  alla  difficoltà  ad  accettare  il  trattamento  proposto  dall’equipe 
sanitaria,  i  genitori  nella maggior  parte  sostengono  di  non  aver  incontrato  nessuna 
(38.0%) o poche difficoltà (29.1%), né tanto meno, secondo la loro opinione, ne hanno 
incontrata i figli (nessuna difficoltà: 51.3%; poche difficoltà: 20.5%). Tuttavia il 23.1% di 
loro ritiene che il proprio figlio faccia difficoltà a seguirlo. L’aspetto più complesso del 
trattamento secondo i genitori sia per loro (24.7%) che per i figli (27.6%) è il fatto che 
impedisce  il  paziente  di  fare  molte  delle  cose  che  vorrebbe  fare.  L’adherence  al 
trattamento è  riferita come scrupolosa dall’85.7% dei genitori,  il 9.1%  riferisce che  il 
figlio trasgredisce meno di una volta al mese e il 5.2% meno di una volta a settimana. 
Quando viene chiesto loro di attribuirsi un voto da 0 (adesione scarsa) a 25 (adesione 
eccellente) il 79.3%  dà un voto nel range 20‐25 (eccellente), il 20.7% nel range 16‐20 
(buona). 
Per la maggior parte dei genitori (78.7%), i figli percepiscono i benefici derivanti 
dal trattamento; secondo  il 20.0%  invece  i figli non percepiscono alcun vantaggio e si 
sentono come prima o, addirittura, peggio di prima (1.3%). 
Infine  è  stato  indagato  il  senso  di  diversità  in  relazione  alla  patologia 
esperimentato dai pazienti e dai loro genitori. In tabella 11 si riportano le risposte date 
dai  genitori  per  sé  e  per  i  propri  figli.  Secondo  l’opinione  dei  genitori,  il  43.9%  dei 
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 pazienti  si  sente diverso dagli altri, almeno qualche volta.  Inferiori  le percentuali dei 
genitori. 
 
  Paziente 
(Vostro figlio si sente 
diverso?) 
Genitori 
(Vi sentite diversi?) 
Sì, sempre 
 
1.3%  1.3% 
Sì, spesso 
 
5.3%  3.9% 
Sì, qualche volta 
 
37.3%  15.6% 
No, ma a volte in difficoltà 
 
18.7%  32.5% 
No, mai 
 
37.3%  46.8% 
 
Tabella 11‐  Percezione di diversità dei genitori per il figlio e per loro stessi (% di risposta). 
 
 
II. Pazienti tra 11 e 18 anni: genitori e figli a confronto 
Lo stato d’animo riferito più spesso alla diagnosi sia dai pazienti che dai genitori 
è la tristezza. Il 34.7% degli adolescenti ha riferito infatti di essersi sentito molto triste 
e il 18.4% triste. Una percentuale di loro riferisce di essersi sentito indifferente (16.3%). 
L’emozione della tristezza è stata quella più frequentemente riferita dagli adolescenti 
anche come vissuto provato secondo loro dai genitori: le mamme sono state percepite 
dal 59.1% degli adolescenti come tristi o molto tristi, così come  i papà dal 57.2% dei 
partecipanti. Anche i genitori riportano tale stato emotivo (triste; molto triste) come il 
più frequente al momento della diagnosi, sia per loro (70.6% delle mamme; 70.5% dei 
papà)  che  per  i  loro  figli  (54.2%). Una  quota  di  genitori  ha  visto  i  figli  anche  come 
indifferenti (18.8%) e arrabbiati (12.5%). 
Allo  stato  attuale,  buona  parte  dei  genitori  e  degli  adolescenti  sembra  aver 
superato i sentimenti di tristezza provati alla diagnosi. La maggior parte dei pazienti si 
descrive  infatti  come  felice  o molto  felice  (45.1%)  o  al  più  indifferente  rispetto  alla 
patologia (38.0%). Si segnala tuttavia che una quota più alta di adolescenti rispetto alla 
diagnosi  si  percepisce  come  arrabbiato  (8.5%  vs  4.1%)  e  che  una  percentuale,  più 
piccola rispetto alla diagnosi ma ancora presente, percepisce sé (8.4%) e i suoi genitori 
(17.4% delle madri; 18.6% dei padri) come tristi o molto tristi. Gli adolescenti rimanenti 
percepiscono per la maggior parte i genitori come indifferenti (il 58.7 le madri; il 60.5 i 
padri). 
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 Anche la maggior parte dei genitori riferisce uno stato d’animo attuale positivo 
(felice o molto  felice) per  i  figli  (43.5%) o al più  indifferente  (31.9%) e confermano  i 
sentimenti di rabbia nei figli già segnalati all’esordio (10.1%). Una quota importante sia 
dei pazienti (13.1%) che dei genitori (33.8% delle madri; 32.2% dei padri) viene riferito 
triste o molto  triste  in  relazione alla malattia dalla  coppia genitoriale.  Il 38.0% delle 
madri e 35.7% dei padri invece si descrivono come indifferenti. 
Genitori  e  pazienti  affermano  che  per  la  maggior  parte  di  loro  (32.0%  dei 
genitori, 31.5% dei pazienti) non è stato difficile accettare il trattamento che i sanitari 
hanno  consigliato,  anche  se per più di qualcuno può essere difficile  seguirlo  (34.3% 
degli  adolescenti,  22.7% dei  genitori). Come per  i pazienti più piccoli,  anche  con  gli 
adolescenti e loro famiglie si evince che l’aspetto più complesso del trattamento sono 
le  limitazioni  che  impone  al  paziente  stesso  (opzione  riferita  dal  30.6%  degli 
adolescenti e dal 14.4% dei  genitori). Tali difficoltà  sembrano  avere una  importante 
ricaduta e  sono evidenti nell’adherence al  trattamento  riferita dagli adolescenti e  in 
parte evidente anche ai genitori (Tabella 12). Quando viene chiesto  loro di attribuirsi 
un  voto da 0  (adesione  scarsa) a 25  (adesione eccellente)  il 54.2% degli adolescenti 
(58.1%  dei  genitori)  si  dà  un  voto  nel  range  20‐25  (eccellente),  il  27.8%  (29.7%  dei 
genitori)  nel  range  16‐20  (buona),  percentuali  inferiori  rispetto  alla  fascia  di  età 
precedente (Figura 5).  
 
54%
28%
10%
8% 0%
21‐25 16‐20 11‐15 6‐10 1‐5  
Figura  5‐  Adherence  al  trattamento  dichiarato  dagli  adolescenti,  categorizzato  in 
eccellente  (21‐25),  buono  (16‐20),  sufficiente  (11‐15),  medio  (6‐10),  scarso  (1‐5). 
Percentuale di risposta. 
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 Si osserva che  la percentuale di adolescenti che percepiscono un aumento di 
benessere in seguito al trattamento è del 63%; una percentuale relativamente elevata 
di pazienti si sente come prima 31.5% e il 5.5% si sente peggio di prima. I genitori non 
sembrano  avere  la  stessa percezione del benessere percepito, poiché  il 79% di  loro 
riferisce che il figlio si sente meglio da quando ha iniziato il trattamento. 
 
  Paziente 
(Segui il trattamento?) 
Genitori 
(Vostro figlio segue il 
trattamento?) 
Sì, ogni giorno attentamente 
 
 
54.8%  61.8% 
Sì, solo rare trasgressioni 
(meno di 1 volta al mese) 
 
24.7%  21.1% 
Sì, con qualche trasgressione 
(meno di 1 volta a settimana) 
 
15.1%  11.8% 
Sì, con frequenti trasgressioni 
(più di 1 volta a settimana) 
 
4.1%  4.0% 
No, è troppo complicato o 
doloroso 
 
0.0%  1.3% 
No, non interessa o non è 
utile 
 
1.4%  0.0% 
 
Tabella 12‐  Livello di adherence riferito dagli adolescenti e dai genitori (% di risposta). 
 
Infine si riportano  in  tabella 13  i risultati ottenuti alla domanda riguardante  il 
senso  di  diversità  in  relazione  alla  patologia  esperimentato  dai  pazienti  e  dai  loro 
genitori. Anche in questo campione, così come nel campione 0‐10 anni, la percentuale 
di  adolescenti  che  sperimentano  un  qualche  vissuto  di  diversità  conseguente  alla 
malattia è più elevata (41.1%) rispetto a quella dei genitori (14.4%). 
 
  Paziente 
(Ti senti diverso?) 
Genitori 
(Vi sentite diversi?) 
Sì, sempre 
 
4.1%  1.3% 
Sì, spesso 
 
12.3%  2.6% 
Sì, qualche volta 
 
24.7%  10.5% 
No, ma a volte in difficoltà 
 
20.6%  34.2 % 
No, mai 
 
38.4%  51.3% 
 
Tabella 13‐  Vissuto di diversità, risposte degli adolescenti e dei genitori (% di risposta). 
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 III. Cosa pensano i pazienti adulti? 
I dati relativi allo stato d’animo dei pazienti adulti alla diagnosi ricalcano quelli 
riportati  per  le  fasi  evolutive  precedenti,  con  riferimento  più  frequente  al  vissuto 
dell’indifferenza  (34.2%)  e  di  una  tristezza  importante  (22%).  Al  momento  della 
compilazione del questionario  invece  la maggior parte dei pazienti (42.9%) ha riferito 
di sentirsi felice, il 31.4% indifferente.  
Rispetto  alla  difficoltà  nell’adattarsi  al  trattamento,  invece,  più  della  metà 
(57.5%)  dichiara  che  non  è  stato  difficile  accettarlo ma  che  è  complicato  seguirlo, 
soprattutto perché è molto impegnativo e costa molto tempo ed energia (33.3%).  
Le  percentuali  di  adesione  al  trattamento  ricalcano  il  trend  riscontrato  in 
adolescenza, con una adherence ottimale riferita solo dal 48.9% dei pazienti, inferiore 
rispetto  alla  fase  evolutiva  precedente.  Il  21.3%  dichiara  trasgressioni  rare,  il  14.9% 
trasgredisce  qualche  volta  (meno  di  una  volta  a  settimana),  il  10.6%  dichiara  di 
trasgredire più di una volta a settimana e infine il 4.3% dichiara esplicitamente di non 
seguire il trattamento, in quanto troppo complicato. Tuttavia l’86.7% di loro afferma di 
sentirsi meglio da quando lo segue (11.1% non trae benefici, il 2.2% dichiara di sentirsi 
peggio da quando ha iniziato il trattamento).  
Infine, la percentuale di pazienti adulti che afferma di sentirsi diverso dagli altri, 
anche se con intensità diverse (da qualche volta a spesso) a causa della malattia è del 
36.4%. Il 34.0% riferisce di non sentirsi in difficoltà ma di trovarsi comunque spesso in 
difficoltà. Il 29.8% dichiara di non sentirsi mai diverso dagli altri a causa della malattia.  
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 3.4.d – Health Priorities  
I questionari sulle priorità di salute sono costituiti da diverse affermazioni a cui 
il partecipante ha attribuito un punteggio da 1  (per niente) a 5  (moltissimo)  in base 
all’importanza che quell’aspetto ha nella vita quotidiana del paziente.  In questo caso 
l’analisi dei dati è specifica patologia, pertanto potrebbe  risentire  in alcuni casi delle 
numerosità del campione, avendo già effettuato una prima suddivisione in base all’età.  
Prima di esporre i dati ottenuti in base all’età e alla patologia, si riportano qui i 
risultati ottenuti al test Chi‐Quadrato finalizzato a testare  il rapporto di  indipendenza 
tra l’impatto delle preoccupazioni nella vita quotidiana dei pazienti (risposte 1‐2‐3 vs 4‐
5)  e  il  sesso  (M  vs  F)  e  tra  l’impatto  delle  preoccupazioni  nella  vita  quotidiana  dei 
pazienti  (risposte  1‐2‐3  vs  4‐5)  e  il  livello  di  coesione  familiare  (genitori  coniugati  o 
conviventi vs genitori separati o divorziati). 
Per  quanto  riguarda  il  genere,  i  risultati  ottenuti  al  test  Chi‐Quadrato  non 
hanno  permesso  di  rifiutare  l’ipotesi  nulla  di  indipendenza  tra  il  livello  di 
preoccupazione riferito e il genere sessuale (p>0.05). 
Per  quanto  concerne  la  coesione  familiare,  il  valore  calcolato  al  test  per  le 
risposte date dai pazienti  (età adolescenziale) è c2=14.1744 con 1 grado di  libertà.  Il 
livello  di  significatività  è  p<0.001  ed  è  pertanto  possibile  rifiutare  l'ipotesi  di 
indipendenza  al  livello  0.001.  I  dati  suggeriscono  quindi  la  dipendenza  tra  le 
preoccupazioni riferite dai pazienti e la coesione familiare (percentuale di risposte 4 o 
5 sulle risposte totali: pazienti  in famiglie coese 17.7%; pazienti  in famiglie non coese 
28.7%). Per quanto concerne  le risposte date dai genitori,  il valore calcolato al test è 
c2=33.0681  con 1 grado di  libertà.  Il  livello di  significatività è p<0.001 ed è pertanto 
possibile  rifiutare  anche  in  questo  caso  l'ipotesi  di  indipendenza  al  livello  0.001, 
suggerendo  una  dipendenza  tra  le  preoccupazioni  riferite  dai  genitori  e  la  coesione 
familiare (percentuale di risposte 4 o 5 sulle risposte totali: pazienti  in famiglie coese 
28.7%; pazienti in famiglie non coese 44.1%). 
 
 
I. Pazienti di età inferiore agli 11 anni. L’opinione dei genitori. 
I pazienti in questa fase evolutiva sono 79. Escludendo 6 soggetti che non hanno 
risposto  a  questa  sezione,  il  campione  risulta  così  suddiviso  per  patologia:  FC  11 
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 pazienti; D 10 pazienti; MICI 3 pazienti; C 49 pazienti. Pertanto i dati riportati in questa 
sezione  necessitano,  soprattutto  per  alcune  patologie,  di  ulteriori  studi  per  essere 
confermati  in  un  campione  più  ampio  di  soggetti.  I  genitori  dei  pazienti  che  hanno 
partecipato  al  progetto  hanno  risposto  al  questionario  sulle  Health  Priorities  sia 
facendo riferimento alle preoccupazioni  personali, sia a quelle che percepiscono essere 
le preoccupazioni dei loro figli.  
Il test Chi‐Quadrato è stato utilizzato per analizzare l’ipotesi di una indipendenza 
tra  la patologia  (FC vs D vs MICI vs C) e  la presenza di  risposte  indicanti un  impatto 
importante  nella  vita  quotidiana  della  preoccupazioni  indicate  nel  questionario 
(risposte  1‐2‐3  vs  4‐5).  Il  valore  calcolato  per  le  preoccupazioni  dei  genitori    è  c2 
=20.6551  con  3  gradi  di  libertà.  Il  livello  di  significatività  è  p<0.001  ed  è  pertanto 
possibile rifiutare l'ipotesi di indipendenza al livello 0.001. I dati suggeriscono quindi la 
dipendenza  tra  patologia  e  l’impatto  delle  preoccupazioni  per  i  genitori  nella  vita 
quotidiana (percentuale di risposte 4 o 5 sulle risposte totali: FC 23.3%; D 15.4%; MICI 
33.3%;  C  12.6%).  È  possibile  affermare  lo  stesso  anche  per  l’impatto  percepito  dai 
genitori per i loro figli. Infatti il valore calcolato per le preoccupazioni dei figli secondo 
l’opinione  dei  genitori    è  c2  =21.1834  con  3  gradi  di  libertà,  con  un    livello  di 
significatività p<0.001  (percentuale di  risposte 4 o 5 sulle  risposte  totali: FC 53.9%; D 
38.2%; MICI 56.5%; C 15.4%). 
Nelle  tabelle  nelle  sezioni  seguenti  verranno  dunque  riportate  per  ogni 
patologia  la media dei punteggi per ogni  item e  la percentuale di soggetti che hanno 
attribuito un punteggio di 4 (molto) o 5 (moltissimo) alle affermazioni del questionario.  
 
 
I.A‐ Fibrosi Cistica 
Nella Tabella 14, vengono riportate le risposte dei genitori dei pazienti 0‐10 anni 
con FC  (n=11).  I punteggi medi ottenuti dai genitori, escluso  il punteggio  relativo alla 
soddisfazione per  il  trattamento,  vanno 1.5  a 3.2 per quelle  che  ritengono essere  le 
preoccupazioni dei figli; da 1.9 a 4.5 per  le proprie. Sulla base dei punteggi medi, si è 
costruita  una  classifica  dei  3  item  che  ottengono  gli  scores  più  elevati  (si  riporta  il 
punteggio medio), e che quindi sono stati valutati dai genitori come quelli a impatto più 
alto nella quotidianità del paziente. 
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 Fibrosi cistica  Paziente  Genitori 
Nostro figlio si preoccupa (o Noi siamo preoccupati)  Media  % (4+5)  Media  % (4+5) 
1. Debolezza. 
 
1.7  9.1  3.3  54.5 
2. Limite negli sforzi fisici. 
 
1.9  18.2  2.7  45.4 
3. Non crescere in altezza. 
 
1.5  9.1  2.5  36.4 
4. Avere problemi di salute in futuro. 
 
1.9  18.2  4.5  90.9 
5. La malattia si complica. 
 
2.2  27.4  4.4  90.9 
6. Ricovero. 
 
3.0  45.5  4.2  72.7 
7. Rinunce a causa della malattia. 
 
2.4  40.0  4.0  81.8 
8. Intervento chirurgico. 
 
2.8  45.5  4.0  63.6 
9. Cronicità. 
 
2.2  9.2  3.5  54.5 
10. Rabbia per ingiustizia. 
 
2.2  27.4  3.5  63.6 
11. Benessere percepito. 
 
3.0  45.5  3.7  63.6 
12. Fare la fisioterapia. 
 
2.1  9.2  2.5  18.2 
13. Fare controllo medici periodici. 
 
1.5  0.0  2.4  18.2 
14. Ricordarsi la terapia. 
 
1.9  9.1  1.8  9.1 
15. Prendere le medicine. 
 
1.6  9.1  2.7  27.3 
16. Effetti collaterali della terapia. 
 
2.0  9.1  3.1  45.4 
17. Tosse. 
 
3.2  45.5  3.9  72.7 
18. Stanchezza. 
 
2.0  18.2  2.4  36.4 
19. Mal di pancia e crampi. 
 
2.5 27.4  3.4  63.6 
 
Tabella 14‐   Preoccupazioni di salute dei pazienti (secondo  la percezione dei genitori) e dei 
genitori dei pazienti 0‐10 anni con FC (media; % di risposta 4+5). 
 
Emerge che per il genitore le preoccupazioni più rilevanti per i figli con FC sono: 
1. Punteggio 3.2 ‐ A mio figlio disturba la tosse. 
2. Punteggio 3.0 ‐ Mio figlio si preoccupa di essere ricoverato. 
3. Punteggio 2.8 ‐ Mio figlio è preoccupato di essere operato. 
I genitori ottengono punteggi più elevati per le loro personali preoccupazioni, che sono 
risultare nell’ordine le seguenti: 
1. Punteggio  4.5  ‐  Siamo  preoccupati  che  nostro  figlio  abbia  problemi  di 
salute in futuro. 
2. Punteggio  4.4  ‐  Abbiamo  paura  che  la  malattia  di  nostro  figlio  si 
complichi. 
3. Punteggio 4.2 ‐ Siamo preoccupati che nostro figlio venga ricoverato. 
I  genitori  si  descrivono  infatti  in  percentuale  elevata  come  molto  preoccupati.  In 
particolare quasi tutti (90.0%) sono preoccupati che la malattia del figlio si complichi e 
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 che possa comportare  importanti problemi di salute  in futuro. Ritengono  invece che  i 
figli,  che  spesso  non  descrivono  come  preoccupati,  siano maggiormente  attenti  agli 
effetti diretti della patologia  come  la  tosse  (45.5%) e  che  siano  spaventati più per  le 
possibili complicanze quali i ricoveri o gli interventi chirurgici (45.5%).  
 
 
I.B‐ Diabete 
Per  quanto  riguarda  le  risposte  dei  genitori  i  cui  figli  0‐10  anni  hanno  una 
diagnosi di D (n=10), si osserva che, escluso il punteggio relativo alla soddisfazione per il 
trattamento,  i  punteggi medi  ottenuti  dai  genitori  vanno  1.1  a  3.1  per  quelle  che 
ritengono essere le preoccupazioni dei figli; da 1.4 a 4.0 per le proprie.  
Sulla base dei punteggi  attribuiti  agli  item del questionario,  si ottengono  le  seguenti 
priorità di salute per i pazienti (percezione del genitore): 
1. Punteggio 3.1 ‐ Mio figlio è triste perché questa malattia dura a lungo.  
Mio figlio è preoccupato di non mangiare dolci liberamente. 
2. Punteggio 3.0 ‐ Mio figlio è infastidito dal dover fare sempre il controllo 
della glicemia. 
3. Punteggio 2.9 ‐ A mio figlio disturbano i sintomi dell’ipoglicemia.  
Per i genitori invece emergono i seguenti risultati: 
1. Punteggio  4.0  ‐  Siamo  tristi  perché  la malattia  di  nostro  figlio  dura  a 
lungo. 
Siamo dispiaciuti per i sintomi dell’ipoglicemia in nostro figlio.  
2. Punteggio 3.6  ‐ Siamo dispiaciuti che nostro  figlio debba  fare sempre  il 
controllo della glicemia. 
3. Punteggio  3.5  ‐  Siamo  preoccupati  che  nostro  figlio  abbia  problemi  di 
salute in futuro. 
 
Nella Tabella 15, vengono riportati i risultati ottenuti sia in termini di punteggi medi che 
di percentuale di soggetti che hanno dato una risposta 4 o 5 ai singoli item. 
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 Diabete  Paziente  Genitori 
Nostro figlio si preoccupa (o Noi siamo preoccupati)  Media  % (4+5)  Media  % (4+5) 
1. Sentirsi debole. 
 
1.7  0.0  2.5  10.0 
2. Non crescere in altezza. 
 
1.1  0.0  1.4  0.0 
3. Acquistare peso. 
 
1.6  11.1  1.7  10.0 
4. Non mangiare dolci liberamente. 
 
3.1  40.0  1.8  10.0 
5. Avere problemi di salute in futuro. 
 
1.4  0.0  3.5  50.0 
6. Complicazioni della malattia. 
 
1.6  0.0  3.2  30.0 
7. Ricoveri. 
 
2.0  10.0  2.4  20.0 
8. Fare rinunce a causa della malattia. 
 
2.3  20.0  2.8  20.0 
9. Avere problemi alla vista. 
 
1.5  0.0  3.2  30.0 
10. Cambiare aspetto fisico per la malattia. 
 
1.2  0.0  1.9  0.0 
11. Cambiare aspetto fisico per la terapia. 
 
1.4  10.0  1.8  0.0 
12. Cronicità. 
 
3.1  40.0  4.0  50.0 
13. Ingiustizia malattia. 
 
2.6  30.0  3.0  50.0 
14. Efficacia trattamento. 
 
3.2  70.0  4.0  70.0 
15. Fare il controllo della glicemia. 
 
3.0  40.0  3.6  50.0 
16. Fare controllo medici periodici. 
 
2.3  10.0  2.3  10.0 
17. Ricordare di prendere l’insulina. 
 
2.3  10.0  2.7  2.0 
18. Fare l’insulina. 
 
2.5  10.0  3.6  50.0 
19. Effetti collaterali della terapia. 
 
1.3  0.0  2.7  30.0 
20. Sintomi dell’ipoglicemia. 
 
2.9  30.0  4.0  60.0 
21. Stanchezza. 
 
1.7  11.1  2.3  11.1 
22. Fare controlli periodici. 
 
1.7  11.1  2.2 20.0 
 
Tabella 15‐   Preoccupazioni di salute dei pazienti (secondo  la percezione dei genitori) e dei 
genitori dei pazienti 0‐10 anni con D (media; % di risposta 4+5). 
 
 
 
In  questo  caso,  una  percentuale  minore  di  genitori  si  dichiara  molto 
preoccupato  rispetto  ai  genitori  dei  pazienti  con  FC. Molti  di  loro  (60%)  segnalano 
tuttavia la paura dell’ipoglicemia. Altre preoccupazioni, riferite dalla metà dei genitori, 
riguardano  la  gestione  attuale  della  patologia  (fare  il  controllo  della  glicemia  e 
l’insulina)  e  le  prospettive  future  per  il  figlio  (condizioni  future  di  salute,  cronicità). 
Altrettanti  si descrivono  come arrabbiati e vivono  la patologia del  figlio  con  senso di 
ingiustizia.  Secondo  loro,  i  figli  sarebbero  invece  disturbati  dal  fatto  di  non  poter 
mangiare  dolci  liberamente  e  di  doversi  ricordare  di  controllare  la  glicemia  (40%).  Il 
40% inoltre vengono visti tristi dai genitori a causa della lunga durata della patologia.  
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 I.C‐ MICI 
Essendo i genitori dei pazienti 0‐10 anni con MICI coinvolti nello studio solo tre, 
si descrivono solo sinteticamente le risposte di questi partecipanti.  
Immedesimandosi nei loro figli, ritengono che le principali preoccupazioni siano 
le seguenti: 
1. Punteggio  5  ‐ Mio  figlio  è  triste/arrabbiato  perché  è  ingiusto  che  sia 
malato. 
2. Punteggio  4.6  ‐  A mio  figlio  disturbano  il mal  di  pancia  ed  i  crampi 
addominali. 
3. Punteggio 4.3 ‐ Mio figlio è infastidito dall’essere spesso stanco. 
Anche guardando alle percentuali di risposta, si osserva infatti che tutti i genitori 
del gruppo segnalano che  i  loro  figli a  loro avviso sono  in particolare arrabbiati per  il 
fatto di essere ammalati e infastiditi per il fatto che si sentono spesso stanchi e hanno 
mal di pancia e crampi addominali. 
Per quanto riguarda le loro preoccupazioni, i genitori segnalano quanto segue: 
1. Punteggio  5  ‐  Siamo  preoccupati  che  nostro  figlio  abbia  problemi  di 
salute in futuro. 
Siamo preoccupati che la malattia di nostro figlio si complichi. 
Siamo preoccupati che nostro figlio perda sangue con le feci. 
Siamo dispiaciuti per  il mal di pancia ed  i  crampi addominali di nostro 
figlio. 
Siamo dispiaciuti perché nostro figlio è spesso stanco. 
2. Punteggio 4.7  ‐ Siamo preoccupati che nostro  figlio debba  rinunciare a 
fare quello che vuole a causa della malattia. 
Siamo tristi perché la malattia di nostro figlio dura a lungo. 
3. Punteggio 4.3 ‐ Siamo tristi/arrabbiati perché è ingiusto che nostro figlio 
sia malato. 
Anche in questo caso, tutti i genitori si descrivono infatti molto preoccupati per 
alcuni  aspetti  specifici  che  riguardano  i  sintomi  che  il bambino può  sperimentare,  in 
particolare  attacchi  di diarrea,  perdita  di  sangue  con  le  feci, mal  di pancia  e  crampi 
addominali, stanchezza. Inoltre sono tutti pensierosi in merito alle possibili complicanze 
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 o per i problemi di salute futuri del figlio. Infine si dichiarano tristi perché la malattia del 
figlio dura a lungo e implica molte rinunce. 
 
 
I.D‐ Celiachia 
In  tabella  16  si  riportano  le  risposte  dei  genitori  dei  pazienti  con  C  (n=49). 
Escluso  il  punteggio  relativo  alla  soddisfazione  per  il  trattamento,  i  punteggi medi 
ottenuti dai genitori vanno 1.0 a 2.8 per quelle che ritengono essere le preoccupazioni 
dei figli; da 1.3 a 3.0 per le proprie. 
Le preoccupazioni a cui i genitori hanno attribuito un punteggio più alto per i propri figli 
sono le seguenti: 
1. Punteggio 2.8 ‐ A mio figlio disturba di dover rinunciare a certi cibi  
2. Punteggio  2.6  ‐  A mio  figlio  disturbano  il mal  di  pancia  ed  i  crampi 
addominali. 
3. Punteggio 2.2 ‐ A mio figlio disturba doversi sottoporre a controlli medici 
periodici. 
L’ordine delle preoccupazioni dei genitori è invece il seguente: 
1. Punteggio 3.0  ‐ Ci disturba  il  fatto  che nostro  figlio debba  rinunciare a 
certi cibi  
2. Punteggio 2.4 ‐ Siamo preoccupati perché nostro figlio deve rinunciare a 
fare quello che vuole a causa della malattia. 
Ci  dispiace  vedere  che  nostro  figlio  ha  mal  di  pancia  ed  crampi 
addominali. 
3. Punteggio  2.3  ‐  Siamo  tristi  perché  la malattia  di  nostro  figlio  dura  a 
lungo. 
 
Ciò  per  cui  la maggior  parte  di  genitori  si  dichiara maggiormente  dispiaciuto 
sono le rinunce a certi cibi che i figli devono necessariamente fare (38.8%). Inoltre sono 
preoccupati per il mal di pancia e i dolori addominali (26.5%). Secondo loro anche i figli 
si preoccupano per questi stessi elementi (27.8%; 33.3%).  
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Celiachia  Paziente  Genitori 
Nostro figlio si preoccupa (o Noi siamo preoccupati)  Media  % (4+5)  Media  % (4+5) 
1. Attacchi di diarrea improvvisi. 
 
1.6  11.1  1.3  2.0 
2. Non crescere in altezza. 
 
1.2  0.0  1.7  8.2 
3. Perdere peso. 
 
1.0  0.0  1.6  8.2 
4. problemi di flatulenza. 
 
1.2  0.0  1.3  0.0 
5. Avere problemi di salute in futuro. 
 
1.3  0.0  2.1  16.3 
6. Complicazioni della malattia. 
 
1.3  5.6  1.9  10.2 
7. Fare rinunce a causa della malattia. 
 
1.9  5.6  2.4  20.4 
8. Cambiare aspetto fisico per la malattia. 
 
1.1  0.0  1.3  2.0 
9. Cronicità. 
 
1.9  11.1  2.3  14.3 
10. Ingiustizia malattia. 
 
1.7  5.6  2.0  14.3 
11. Efficacia trattamento. 
 
3.4  61.1  3.9  75.5 
12. Diarrea. 
 
1.7  16.7  1.4  4.1 
13. Controlli medici periodici. 
 
2.2  22.2  1.9  6.1 
14. Ricordare di fare la dieta G‐F. 
 
1.7  11.1  1.8  8.2 
15. Fare la dieta G‐F. 
 
1.7  5.6  2.0  10.2 
16. Seguire bene la dieta G‐F. 
 
1.8  11.1  2.2  20.4 
17. Mal di pancia e crampi addominali. 
 
2.6  33.3  2.4  26.5 
18. Stanchezza. 
 
1.7  11.1  1.7  6.1 
19. Rinunciare a certi cibi. 
 
2.8 27.8  3.0  38.8 
 
Tabella 16‐   Preoccupazioni di salute dei pazienti (secondo  la percezione dei genitori) e dei 
genitori dei pazienti 0‐10 anni con C (media; % di risposta 4+5). 
 
 
II. Pazienti tra 11 e 18 anni: genitori e figli a confronto 
In  questa  sezione,  analogamente  a  quanto  fatto  in  precedenza,  si  riportano  i 
risultati ottenuti da genitori e figli in base alle singole patologie. I pazienti del campione 
in età adolescenziale sono 79. Anche in questo casi 5 soggetti che non hanno risposto a 
questa sezione, pertanto il campione risulta così suddiviso per patologia: FC 4 pazienti; 
D 19 pazienti; MICI 20 pazienti; C 31 pazienti. I risultati saranno inoltre confrontati con 
quelli  ottenuti  dai  medici,  interrogati  rispetto  a  quelle  che  ritengono  essere  le 
preoccupazioni di salute del loro paziente “medio”. 
Come per  la  fascia di età 0‐10 anni,  il  test Chi‐Quadrato è  stato utilizzato per 
analizzare  l’ipotesi  di  una  indipendenza  tra  la  patologia  (FC  vs D  vs MICI  vs  C)  e  la 
presenza  di  risposte  indicanti  un  impatto  importante  nella  vita  quotidiana  della 
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 preoccupazioni indicate nel questionario (risposte 1‐2‐3 vs 4‐5). I risultati ottenuti sono 
i seguenti: 
‐ risposte  dei  pazienti:  c2=176.0615  con  3  gradi  di  libertà;  p<0.001.  I  dati 
suggeriscono una dipendenza tra patologia e l’impatto delle preoccupazioni per 
i pazienti (percentuale di risposte 4 o 5 sulle risposte totali: FC 5.2%; D 19.4%; 
MICI 26.4%; C 16.4%).  
‐ risposte  dei  genitori  sulle  preoccupazioni  dei  figli:  c2=40.1602  con  3  gradi  di 
libertà; p<0.001.  I dati  suggeriscono una dipendenza  tra patologia e  l’impatto 
delle preoccupazioni per i pazienti secondo i genitori (percentuale di risposte 4 
o 5 sulle risposte totali: FC 13.2%; D 20.1%; MICI 45.6%; C 13.6%).  
‐ risposte  dei  genitori  sulle  proprie  preoccupazioni:  c2=125.919  con  3  gradi  di 
libertà; p<0.001.  I dati  suggeriscono una dipendenza  tra patologia e  l’impatto 
delle  preoccupazioni  dei  genitori  (percentuale di  risposte  4  o  5  sulle  risposte 
totali: FC 13.2%; D 26.3%; MICI 40.4%; C 11.6%).  
 
 
II.A‐ Fibrosi Cistica 
Per quanto riguarda  la FC, visto  il numero esiguo di soggetti (n=4), si riportano 
sinteticamente i principali risultati ottenuti nel questionario.  
Si  osserva  che  gli  adolescenti  raramente  si  dichiarano molto  preoccupati  per 
qualche  aspetto  della  patologia,  e  che  gran  parte  di  loro  (75%)  è  felice  perché  da 
quando  ha  cominciato  il  trattamento  si  sente  meglio.  Gli  aspetti  che  almeno  un 
paziente  del  campione  ha  segnalato  (25%)  sono  inerenti  ai  possibili  ricoveri,  alla 
presenza di tosse e al trattamento farmacologico da assumere quotidianamente. I loro 
punteggi medi vanno da un minimo di 1.0 a un massimo di 2.75. 
La metà  dei  genitori  (50%)  percepisce  invece  i  loro  figli  come maggiormente 
infastiditi dalla  fisioterapia quotidiana e molti,  invece, pur riconoscendo  i benefici del 
trattamento,  si  dichiarano molto  preoccupati  per  diversi  aspetti  della  patologia  del 
figlio,  in  particolare  per  le  possibili  complicazioni  della malattia  e  per  i  problemi  di 
salute in futuro per il figlio (75%), item che ottengono anche i punteggi medi più elevati 
(punteggio medio 3.75). I punteggi medi ottenuti dai genitori rispondendo a quelle che 
ritengono essere le preoccupazioni dei figli vanno da un minimo di 1.0 a un massimo di 
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 3.0. In tabella 17 si riportano le tre priorità di salute dei partecipanti in base allo score 
medio ottenuto. Non è stato possibile calcolare  l’indice di concordanza K a causa del 
numero esiguo di individui in questo gruppo. 
 
Il Paziente 11‐18 anni  
Paziente  Genitore  Medico 
1°  2.75 ‐ Mi disturba la tosse.  3.0 ‐ Mio figlio è infastidito 
dal dover fare sempre la 
fisioterapia. 
 
4.4 ‐ Mi infastidisce dover 
fare sempre la fisioterapia. 
 
2°  2.5 ‐ Sono preoccupato di 
essere ricoverato. 
 
2.7 – Mio figlio ha paura che 
la malattia si complichi. 
Mio figlio è arrabbiato 
perché è ingiusto per lui 
essere malato. 
4.0 ‐ Sono preoccupato di 
dover rinunciare a fare 
quello che voglio a causa 
della malattia. 
Sono triste e arrabbiato 
perché è ingiusto che io sia 
malato. 
Mi disturba la tosse.  
 
3°  2.0 ‐ Sono triste perché 
questa malattia dura a 
lungo. 
Mi infastidisce dover fare 
sempre la fisioterapia. 
2.5 ‐ Mio figlio si preoccupa 
di essere ricoverato. 
Mio figlio è triste perché 
questa malattia dura a 
lungo. 
A mio figlio disturba doversi 
ricordare di prendere e fare 
la terapia. 
3.9 ‐ Mi disturba dovermi 
ricordare di prendere e fare 
la terapia. 
 
 
Tabella 17. Top‐three priorità di salute: paziente vs genitori vs medici. Item del questionario 
FC2 
 
Percentuali  elevate  di medici  attribuiscono  una  importanza  alta  a  numerose 
affermazioni  del  questionario,  inferendo  un  impatto  importante  della malattia  nella 
vita quotidiana dei loro pazienti. In particolare, quelle riferite dal numero maggiore di 
medici  (85.7%) sono relative alla  terapia, nello specifico all’impegno quotidiano della 
fisioterapia (punteggio medio 4.4), all’impatto sulla quotidianità legato alle rinunce che 
il paziente deve  fare a causa della malattia  (punteggio medio 4.0) e alle complicanze 
                                                 
2 1.Debolezza/ 2.Limite negli sforzi fisici/ 3.Non crescere in altezza/ 4.Avere problemi di salute in futuro/ 
5.  La  malattia  si  complica/  6.Ricovero/  7.Rinunce  a  causa  della  malattia/  8.Intervento  chirurgico/ 
9.Cronicità/ 10. Rabbia per ingiustizia/ 11.Benessere percepito/ 12.Fare la fisioterapia/ 13.Fare controllo 
medici periodici/ 14.Ricordarsi  la  terapia/ 15.Prendere  le medicine/ 16.Effetti  collaterali della  terapia/ 
17.Tosse/ 18.Stanchezza/ 19.Mal di pancia e crampi. 
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 legate  alla  tosse  (punteggio medio  4.0).  I  punteggi medi  ottenuti  dai medici  per  le 
preoccupazioni dei paziente vanno da 2.1 a 4.0. 
Il test Chi‐Quadrato è stato effettuato per ogni singolo item per testare l’ipotesi 
di  indipendenza  tra  il  livello di preoccupazione percepito  (risposte  1‐2‐3  vs  4‐5)  e  il 
rispondente  (paziente  vs  genitore  vs medico).  Tutti  i  risultati  ottenuti  (Tabella  18) 
hanno permesso di rifiutare l’ipotesi nulla (p>0.05), suggerendo quindi un rapporto di 
indipendenza tra le due variabili, eccetto che per l’item 7 (c2=11.4286, 2 gradi di libertà, 
df) e 10 (c2=5.9226, 2 df). 
 
Fibrosi cistica  Paziente  Genitori  Medico  p 
  %  %   %   
1. Debolezza. 
 
0.0  0.0  42.9  NS 
2. Limite negli sforzi fisici. 
 
0.0  0.0  14.3  NS 
3. Non crescere in altezza. 
 
0.0  0.0  42.9  NS 
4. Avere problemi di salute in futuro. 
 
0.0  25.0  28.6  NS 
5. La malattia si complica. 
 
0.0  25.0  28.6  NS 
6. Ricovero. 
 
25.0  25.0  42.9  NS 
7. Rinunce a causa della malattia. 
 
0.0  0.0  85.7  0.003 
8. Intervento chirurgico. 
 
0.0  0.0  14.3  NS 
9. Cronicità. 
 
0.0  25.0  57.1  NS 
10. Rabbia per ingiustizia. 
 
0.0  25.0  71.4  0.052 
11. Benessere percepito. 
 
75.0  50.0  14.3  NS 
12. Fare la fisioterapia. 
 
25.0  50.0  85.7  NS 
13. Fare controllo medici periodici. 
 
0.0  25.0  14.3  NS 
14. Ricordarsi la terapia. 
 
0.0  25.0  57.1  NS 
15. Prendere le medicine. 
 
25.0  25.0  42.9  NS 
16. Effetti collaterali della terapia. 
 
0.0  0.0  14.3  NS 
17. Tosse. 
 
25.0  0.0  85.7  NS 
18. Stanchezza. 
 
0.0  0.0  42.9  NS 
19. Mal di pancia e crampi. 
 
0.0  0.0  42.9  NS 
 
Tabella 18‐ Risultati al test Chi‐Quadrato. Percentuali di partecipanti che hanno risposto 4‐5 
agli item sulle preoccupazioni. P‐value (NS Non Significativo). 
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 II.B‐ Diabete 
Nel  caso  dei  partecipanti  con  D  (n=19),  si  può  osservare  che,  escluso  il  punteggio 
relativo  alla  soddisfazione  per  il  trattamento,  i  punteggi medi  ottenuti  dai  pazienti 
vanno  da  1.37  a  3.28. Quelli  ottenuti  dai  genitori  vanno  1.28  a  3.11  per  quelle  che 
ritengono essere  le preoccupazioni dei  figli; da 1.26 a 3.32 per  le proprie.  I punteggi 
medi ottenuti dai medici per le preoccupazioni dei paziente vanno da 1.9 a 4.7 (Tabella 
19; Figura 6).  
 
Paziente (opinione di): 
Diabete 
Paziente   Genitori  
Genitori 
Preoccupazioni  Media  % 
(4+5) 
Media  % 
(4+5) 
Media  % 
(4+5) 
1. Sentirsi debole. 
 
1.89  10.3  1.44  0.0  2,42  26.3 
2. Non crescere in altezza. 
 
1.37  0.0  1.39  0.0  1,32  0.0 
3. Acquistare peso. 
 
2.37  16.1  1.83  5.6  1,84  10.5 
4. Non mangiare dolci liberamente. 
 
2.95  26.3  3.06  38.9  1,79  5.3 
5. Avere problemi di salute in futuro. 
 
2.74  21.1  2.28  22.2  3,42  52.6 
6. Complicazioni della malattia. 
 
2.58  15.8  2.17  16.7  3,16  47.4 
7. Ricoveri. 
 
2.26  15.8  2.00  11.8  2,32  31.6 
8. Fare rinunce a causa della malattia. 
 
2.79  26.3  2.28  22.2  2,28  22.2 
9. Avere problemi alla vista. 
 
2.05  15.8  2.33  16.7  3,16  42.1 
10. Cambiare aspetto fisico per la malattia. 
 
1.74  5.3  1.39  5.6  1,26  0.0 
11. Cambiare aspetto fisico per la terapia. 
 
1.68  0.0  1.28  5.6  1,37  0.0 
12. Cronicità. 
 
3.28  44.4  3.11  38.9  3,26  52.6 
13. Ingiustizia malattia. 
 
2.05  21.0  3.11  44.4  2,53  31.6 
14. Efficacia trattamento. 
 
2.58  31.6  2.17  22.2  2,68  42.1 
15. Fare il controllo della glicemia. 
 
3.00  42.1  2.94  38.9  2,32  15.8 
16. Fare controllo medici periodici. 
 
1.95  15.8  2.06  16.7  1,74  10.5 
17. Ricordare di prendere l’insulina. 
 
2.21  26.3  2.71  35.3  2,78  27.8 
18. Fare l’insulina. 
 
2.58  26.3  2.71  29.4  2,94  33.3 
19. Effetti collaterali della terapia. 
 
1.79  5.3  1.89  11.1  2,72  38.9 
20. Sintomi dell’ipoglicemia. 
 
2.84  31.6  2.72  27.8  3,32  47.4 
21. Stanchezza. 
 
2.26  26.3  2.78  27.8  2,53  21.1 
22. Fare controlli periodici. 
 
1.79  5.3  1.83  5.6  2,21  21.1 
 
Tabella 19‐  Preoccupazioni di salute dei pazienti e dei genitori dei pazienti 11‐17 anni con D 
(media; % di risposta 4+5). 
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 Nella tabella 19, si può osservare che la maggior parte dei pazienti è arrabbiata 
a causa della condizione di cronicità della patologia (44.4%) e per la necessità di fare il 
controllo  glicemico  più  volte  al  giorno  (42.1%);  sono  inoltre  spaventati  dai  sintomi 
dell’ipoglicemia  (31.6%).  I  genitori  riconoscono  queste  priorità  di  salute  (cronicità, 
38.9%; controllo della glicemia, 38.9%), e sostengono che  i figli siano anche  infastiditi 
per  il  fatto di non poter mangiare dolci  liberamente  (38.9%) e per  l’ingiustizia della 
patologia e della cronicità (44.4%).  
0,0
1,0
2,0
3,0
4,0
5,0
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22
paziente genitore medico  
Figura 6‐ Preoccupazioni degli adolescenti con D. Punteggi medi ottenuti dai pazienti, 
dai genitori e dai medici. 
 
Nel  21.1%  degli  item  la  concordanza  paziente‐genitore  è  risultata  negativa 
(disaccordo),  con un valore  compreso  tra  ‐1 e 0  (Figura 7).   Nei  casi di  concordanza 
positiva, essa è  risultata debole o media nel 15.1% e 21.1% dei  casi. Nei  restanti,  la 
concordanza è adeguata (discreta 26.3%; considerevole 10.5%; ottimale 5.3%).  
21%
16%
21%
26%
11% 5%
‐1 <k< 0 0.00‐0.20 0.21‐0.40 0.41‐0.60 0.61‐0.80 0.81‐1.00
 Figura 7‐ Grado di concordanza K tra genitori e figli sulle priorità di salute dei figli (%). 
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 In tabella 20 si riportano le tre priorità di salute più frequentemente attribuite ai 
partecipanti con D  sulla base del punteggio medio ottenuto da adolescenti, genitori e 
medici. 
 
Il Paziente  
Paziente  Genitore  Medico 
1°  3.28 ‐ Sono triste perché 
questa malattia dura a 
lungo. 
3.11 ‐ Mio figlio è triste 
perché questa malattia 
dura a lungo. 
Mio figlio è triste e 
arrabbiato perché è 
ingiusto per lui essere 
malato. 
 
4.7 ‐ Sono arrabbiato 
perché è ingiusto che io sia 
malato. 
 
2°  3.0 ‐ Mi infastidisce dover 
fare sempre il controllo 
della glicemia. 
3.00 ‐ Mio figlio è 
preoccupato di non 
mangiare dolci 
liberamente. 
 
4.5 ‐ Sono triste perché 
questa malattia dura a 
lungo. 
Mi infastidisce dover fare 
sempre il controllo della 
glicemia. 
 
3°  2.95 ‐ Sono preoccupato di 
non mangiare dolci 
liberamente. 
 
2.94 ‐ Mio figlio è 
infastidito dal dover fare 
sempre il controllo della 
glicemia. 
4.1 ‐ Mi disturba dovermi 
sottoporre a controlli 
medici periodici. 
 
Tabella 20. Top‐three priorità di salute: paziente vs genitori vs medici. Item del questionario 
sul D3. 
 
Tutti i medici (100%) riferiscono che secondo loro i pazienti sono arrabbiati per 
la cronicità della malattia e per l’ingiustizia di essere ammalati. Rilevanti anche il dover 
fare il controllo della glicemia (90.0%) e i controlli medici periodici (80.0%).  
Il test Chi‐Quadrato è stato effettuato per ogni singolo item per testare l’ipotesi 
di  indipendenza  tra  il  livello di preoccupazione percepito  (risposte  1‐2‐3  vs  4‐5)  e  il 
rispondente (paziente vs genitore vs medico). Livelli di significatività <0.05 che hanno 
permesso di  rifiutare  l’ipotesi di  indipendenza  tra  le due variabili  sono  stati ottenuti 
agli item 12 (c2=11.2168, 2 df), 13 (c2=16.4662, 2df), 15 (c2=7.7448, 2 df), 16 (c2=15.317, 
                                                 
3 1.  Sentirsi  debole.  2.  Non  crescere  in  altezza.  3.  Acquistare  peso.  4.  Non mangiare  dolci  liberamente.  5.  Avere 
problemi di salute in futuro. 6. Complicazioni della malattia. 7. Ricoveri. 8. Fare rinunce a causa della malattia. 9. Avere 
problemi alla vista. 10. Cambiare aspetto fisico per la malattia. 11. Cambiare aspetto fisico per la terapia. 12. Cronicità. 
13.  Ingiustizia  malattia.  14.  Efficacia  trattamento.  15.  Fare  il  controllo  della  glicemia.  16.  Fare  controllo  medici 
periodici.  17.  Ricordare  di  prendere  l’insulina.  18.  Fare  l’insulina.  19.  Effetti  collaterali  della  terapia.  20.  Sintomi 
dell’ipoglicemia. 21. Stanchezza. 22. Fare controlli periodici. 
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 2  df),  18  (c2=6.3054,  2df),  20  (c2=34.8474,  2df).  In  tabella  21  i  risultati  al  test  Chi‐
Quadrato. 
 
Diabete  Paziente  Genitori  Medico  p 
  %  %   %   
1. Sentirsi debole. 
 
10.3  0.0  10.0  NS 
2. Non crescere in altezza. 
 
0.0  0.0  10.0  NS 
3. Acquistare peso. 
 
16.1  5.6  0.0  NS 
4. Non mangiare dolci liberamente. 
 
26.3  38.9  40.0  NS 
5. Avere problemi di salute in futuro. 
 
21.1  22.2  30.0  NS 
6. Complicazioni della malattia. 
 
15.8  16.7  10.0  NS 
7. Ricoveri. 
 
15.8  11.8  10.0  NS 
8. Fare rinunce a causa della malattia. 
 
26.3  22.2  60.0  NS 
9. Avere problemi alla vista. 
 
15.8  16.7  0.0  NS 
10. Cambiare aspetto fisico per la malattia. 
 
5.3  5.6  10.0  NS 
11. Cambiare aspetto fisico per la terapia. 
 
0.0  5.6  10.0  NS 
12. Cronicità. 
 
44.4  38.9  100.0  0.004 
13. Ingiustizia malattia. 
 
21.0  44.4  100.0  <0.001 
14. Efficacia trattamento. 
 
31.6  22.2  40.0  NS 
15. Fare il controllo della glicemia. 
 
42.1  38.9  90.0  0.021 
16. Fare controllo medici periodici. 
 
15.8  16.7  80.0  <0.001 
17. Ricordare di prendere l’insulina. 
 
26.3  35.3  60.0  NS 
18. Fare l’insulina. 
 
26.3  29.4  70.0  0.043 
19. Effetti collaterali della terapia. 
 
5.3  11.1  0.0  NS 
20. Sintomi dell’ipoglicemia. 
 
31.6  27.8  50.0  <0.001 
21. Stanchezza. 
 
26.3  27.8  40.0  NS 
22. Fare controlli periodici. 
 
5.3  5.6  30.0  NS 
 
Tabella 21‐ Risultati al test Chi‐Quadrato. Percentuali di partecipanti che hanno risposto 4‐5 
agli item sulle preoccupazioni. P‐value (NS Non Significativo). 
 
 
Per  quanto  concerne  le  preoccupazioni  personali  dei  genitori,  le  priorità  di 
salute emerse sono le seguenti: 
1. Punteggio 3.42 ‐ Siamo preoccupati che nostro figlio abbia problemi 
di salute in futuro. 
2. Punteggio  3.32  ‐  Siamo  dispiaciuti  che  nostro  figlio  debba  fare 
sempre il controllo della glicemia. 
Siamo dispiaciuti per i sintomi dell’ipoglicemia in nostro figlio. 
 108
 3. Punteggio 3.26 ‐ Siamo tristi perché la malattia di nostro figlio dura a 
lungo. 
I  genitori  affermano  che  loro  stessi  sono  principalmente  preoccupati  per  le 
complicazioni della malattia (47.4%), in particolare della vista (42.1%), e per le possibili 
condizione  di  salute  future  del  figlio  (52.6%).  Anche  la  paura  per  i  sintomi 
dell’ipoglicemia hanno un peso importante nella quotidianità del figlio (42.1%). 
 
 
 
II.C‐ MICI 
Nella tabella 22 si possono osservare i risultati ottenuti sia dai pazienti con MICI 
(n=20)  che  dai  loro  genitori.  Escluso  il  punteggio  relativo  alla  soddisfazione  per  il 
trattamento, i punteggi medi ottenuti dai pazienti vanno da 1.58 a 3.11. Quelli ottenuti 
dai genitori relativi alle preoccupazioni dei figli vanno 1.50 a 3.64; da 1.61 a 4.17 per le 
proprie  preoccupazioni  di  genitori.  I  punteggi  medi  ottenuti  dai  medici  per  le 
preoccupazioni dei pazienti vanno da 2.40 a 4.64.  
In base a tali punteggi, le priorità di salute dichiarate dagli adolescenti sono le seguenti: 
1. Punteggio 3.11 ‐ Sono preoccupato di avere problemi di salute in futuro. 
Sono preoccupato di essere ricoverato. 
2. Punteggio 3.5  ‐ Sono preoccupato di dover rinunciare a  fare quello che 
voglio a causa della malattia. 
3. Punteggio 3.0 ‐ Sono preoccupato che la mia malattia si complichi. 
Sono triste perché questa malattia dura a lungo. 
Queste sono solo parzialmente riconosciute dai genitori  (problemi di salute  in  futuro, 
punteggio medio 3.33; preoccupazione per i ricoveri, punteggio medio 3.45), che invece 
definiscono come priorità dei figli le paure per i possibili cambiamenti nell’aspetto fisico 
a causa della terapia (punteggio medio 3.64). Ciò che invece preoccupa i genitori, oltre 
ai problemi di salute in futuro (punteggio medio 4.17), è il fatto che la malattia dura a 
lungo  (punteggio  medio  3.87)  e  temono  possano  esserci  complicazioni  (punteggio 
medio 4.0). 
Sulla base delle percentuali di partecipanti che hanno risposto 4 o 5 alle domande, si 
osserva che  i pazienti, pur percependo nella maggior parte di stare meglio da quando 
hanno  iniziato  il  trattamento  (55%),  sono  in primis preoccupati di dover  fare  rinunce 
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 nella loro vita quotidiana a causa della malattia (40%), mentre secondo i genitori i figli 
sarebbero molto preoccupati a causa della cronicità della patologia (dura per sempre; 
60%). Riconoscono  come preoccupazioni dei  figli quella di  essere  ricoverati  (pazienti 
35%; genitori 55%) e quelle relative ad alcuni sintomi quali  il mal di pancia e  i crampi 
addominali  (pazienti 35%; genitori 55%) e  la  stanchezza  (pazienti 35%; genitori 45%). 
Inoltre  identificano  il  fastidio per doversi  ricordare di prendere  le medicine  (pazienti 
35%;  genitori  45%)  e  ritengono  che  i  figli  abbiano  anche  paura  di  essere  operati 
(genitori 55%). 
 
Paziente (opinione di): 
MICI 
Paziente   Genitori  
Genitori 
Preoccupazioni  Media  % 
(4+5) 
Media  % 
(4+5) 
Media  % 
(4+5) 
1. Attacchi di diarrea improvvisi. 
 
1.95  15.00  2.36  20.00  2.78 35.00 
2. Non crescere in altezza. 
 
1.79  20.00  2.00  20.00  1.78 10.00 
3. Perdere peso. 
 
1.58  10.00  1.50  10.00  2.57 30.00 
4. Problemi di flatulenza. 
 
1.68  10.00  1.77  5.00  1.61 0.00 
5. Avere problemi di salute in futuro. 
 
3.11  25.00  3.33  35.00  4.17 95.00 
6. Complicazioni della malattia. 
 
3.00  25.00  3.27  40.00  4.00 80.00 
7. Essere ricoverato. 
 
3.11  35.00  3.45  55.00  3.26 60.00 
8. Fare rinunce a causa della malattia. 
 
3.05  40.00  2.95  40.00  3.57 65.00 
9. Paura di essere operato. 
 
2.42  30.00  2.86  45.00  3.65 75.00 
10. Perdere sangue con le feci. 
 
2.37  25.00  2.68  25.00  3.43 60.00 
11. Cambiare aspetto fisico per la malattia. 
 
2.63  30.00  2.36  25.00  2.43 20.00 
12. Cambiare aspetto fisico per la terapia. 
 
2.53  25.00  2.73  35.00  2.70 35.00 
13. Cronicità. 
 
3.00  30.00  3.64  60.00  3.87 80.00 
14. Ingiustizia per malattia. 
 
2.50  30.00  3.14  50.00  2.65 30.00 
15. Benessere percepito. 
 
3.74  55.00  3.18  45.00  3.87 90.00 
16. Diarrea. 
 
1.89  15.00  2.39  30.00  2.61 30.00 
17. Controlli medici periodici. 
 
2.37  10.00  2.87  25.00  2.26 20.00 
18. Ricordarsi le medicine  
 
2.79  35.00  3.26  45.00  2.00 15.00 
19. Ricordarsi di prendere le medicine. 
 
2.16  15.00  2.78  30.00  2.86 30.00 
20. Effetti collaterali. 
 
1.95  15.00  2.77  30.00  3.57 75.00 
21. Mal di pancia/crampi addominali. 
 
2.74  35.00  3.04  55.00  3.65 80.00 
22. Stanchezza. 
 
2.58  35.00  3.04  45.00  3.13 45.00 
23. Cattivo odore. 
 
1.79  10.00  2.30  30.00  2.18 10.00 
 
Tabella 22‐   Preoccupazioni di salute dei pazienti e dei genitori dei pazienti 11‐17 anni con 
MICI (media; % di risposta 4+5). 
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 Quasi  tutti  i medici  (92.3%)  ritengono  invece  che  i  loro  pazienti  adolescenti 
siano  preoccupati  di  cambiare  aspetto  a  causa  della  terapia,  problematica  che  non 
appare  invece centrale né per  i pazienti né per  i genitori. Percentuali alte  sono  state 
ottenute anche agli item Sono preoccupato di dover rinunciare a fare quello che voglio a 
causa  della  malattia  (80.0%);  Sono  preoccupato  di  essere  ricoverato  e  Sono  triste 
perché questa malattia dura a lungo (76.9%). 
Il test Chi‐Quadrato è stato effettuato per ogni singolo item per testare l’ipotesi 
di  indipendenza  tra  il  livello di preoccupazione percepito  (risposte  1‐2‐3  vs  4‐5)  e  il 
rispondente  (paziente vs genitore vs medico).  In  tabella 23  i  risultati ottenuti al  test 
Chi‐Quadrato. 
 
MICI  Paziente  Genitori  Medico  p 
  %  %   %   
1. Attacchi di diarrea improvvisi. 
 
15.0  20.0  61.5  <0.001 
2. Non crescere in altezza. 
 
20.0  20.0  3.8  NS 
3. Perdere peso. 
 
10.0  10.0  3.8  NS 
4. Problemi di flatulenza. 
 
10.0  5.0  11.6  NS 
5. Avere problemi di salute in futuro. 
 
25.0  35.0  69.2  0.006 
6. Complicazioni della malattia. 
 
25.0  40.0  57.7  NS 
7. Essere ricoverato. 
 
35.0  55.0  76.9  0.02 
8. Fare rinunce a causa della malattia. 
 
40.0  40.0  80.8  0.003 
9. Paura di essere operato. 
 
30.0  45.0  61.5  NS 
10. Perdere sangue con le feci. 
 
25.0  25.0  34.6  NS 
11. Cambiare aspetto fisico per la malattia. 
 
30.0  25.0  57.7  0.035 
12. Cambiare aspetto fisico per la terapia. 
 
25.0  35.0  92.3  <0.001 
13. Cronicità. 
 
30.0  60.0  76.9  0.01 
14. Ingiustizia per malattia. 
 
30.0  50.0  73.1  0.017 
15. Benessere percepito. 
 
55.0  45.0  73.1  NS 
16. Diarrea. 
 
15.0  30.0  61.5  0.004 
17. Controlli medici periodici. 
 
10.0  25.0  57.7  0.002 
18. Ricordarsi le medicine  
 
35.0  45.0  11.5  0.05 
19. Ricordarsi di prendere le medicine. 
 
15.0  30.0  57.7  0.009 
20. Effetti collaterali. 
 
15.0  30.0  11.5  NS 
21. Mal di pancia/crampi addominali. 
 
35.0  55.0  73.1  0.045 
22. Stanchezza. 
 
35.0  45.0  65.4  NS 
23. Cattivo odore. 
 
10.0  30.0  38.5  NS 
 
Tabella 23‐ Risultati al test Chi‐Quadrato. Percentuali di partecipanti che hanno risposto 4‐5 
agli item sulle preoccupazioni. P‐value (NS Non Significativo). 
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 Per  una  discussione  completa  delle  priorità  di  salute  dei  pazienti  con MICI, 
incluso  un  confronto  face‐to‐face  tra  paziente  e  adolescente,  si  veda 
l’approfondimento  a  fine  sezione  (❶  Approfondimento:  il  confronto  face‐to‐face 
medico‐paziente). 
Per quanto riguarda invece i genitori degli adolescenti con MICI, essi stessi sono 
molto preoccupati per i possibili problemi di salute dei figli in futuro (genitori 95%), per 
le  possibili  complicazioni  della malattia  (genitori  80%)  e  per  la  cronicità  della  stessa 
(genitori 80%). Un altro aspetto importante per i genitori è la preoccupazione per il mal 
di pancia e i crampi addominali del figlio (genitori 80%). 
 
 
II.D‐ Celiachia 
Nella  tabella  24  si  osservano  i  risultati  relativi  ai  pazienti  con  C  (n=31).  Sono 
riportate  i punteggi medi e  le percentuali di  risposta ottenuti  sia dai pazienti che dai 
genitori. 
Escluso  il  punteggio  relativo  alla  soddisfazione  per  il  trattamento,  i  punteggi 
medi ottenuti dai pazienti vanno da 1.32 a 3.52. Quelli ottenuti dai genitori vanno 1.06 
a 3.24 per quelle che ritengono essere le preoccupazioni dei figli; da 1.10 a 2.97 per le 
proprie.  I punteggi medi ottenuti dai medici per  le preoccupazioni dei paziente vanno 
da 1.82 a 4.41. 
Solo nel 5.3% degli  item  la concordanza paziente‐genitore è risultata negativa 
(disaccordo),  con  un  valore  compreso  tra  ‐1  e  0.  I  casi  quindi  in  cui  l’indice  di 
concordanza K è positivo sono numerosi. Tuttavia la concordanza è risultata debole nel 
31.6% (k tra 0.00‐0.20) e media nel 36.8% (k tra 0.21‐0.40); discreta, considerevole o 
ottimale sono nel 5.3% dei casi (k tra 0.41‐0.60), nel 10.5% (k tra 0.61‐0.80) e nel 10.5% 
(k  tra  0.81‐1.00).  In  figura  8  si  riportano  i  punteggi medi  ottenuti  da  adolescenti, 
genitori e medici agli  item sulle priorità di salute dei pazienti con C. Si può osservare 
come I tre profili siano simili, eccetto per l’intensità delle preoccupazioni ottenute dai 
questionari dei medici. 
Gli adolescenti con C si riferiscono più spesso preoccupati per  il fatto di dover 
rinunciare a certi cibi, proibiti dalla dieta Gluten‐Free G‐F (51.6%).  
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 Paziente (opinione di): 
Celiachia 
Paziente   Genitori  
Genitori 
Preoccupazioni  Media  % 
(4+5) 
Media  % 
(4+5) 
Media  % 
(4+5) 
1. Attacchi di diarrea improvvisi. 
 
1.32  3.2  1.06  0.0  1.39 6.5 
2. Non crescere in altezza. 
 
1.87  12.9  1.65  5.9  1.42 9.7 
3. Perdere peso. 
 
1.32  3.2  1.24  5.9  1.29 3.2 
4. Problemi di flatulenza. 
 
1.33  0.0  1.12  0.0  1.10 0.0 
5. Avere problemi di salute in futuro. 
 
2.00  9.7  2.00  5.9  1.94 12.9 
6. Complicazioni della malattia. 
 
1.94  12.9  1.71  0.0  1.74 6.5 
7. Fare rinunce a causa della malattia. 
 
2.32  12.9  2.29  11.8  2.48 12.9 
8. Cambiare aspetto fisico per la malattia. 
 
1.43  6.7  1.41  5.9  1.19 0.0 
9. Cronicità. 
 
2.42  25.8  2.06  17.6  2.00 3.2 
10. Ingiustizia malattia. 
 
2.00  19.4  2.41  35.3  1.87 6.5 
11. Efficacia trattamento. 
 
3.35  48.4  2.65  35.3  3.10 41.9 
12. Diarrea. 
 
1.70  6.5  1.41  5.9  1.17 3.2 
13. Controlli medici periodici. 
 
2.52  29.0  2.41  23.5  1.77 0.0 
14. Ricordare di fare la dieta G‐F. 
 
1.48  6.5  2.12  23.5  1.32 6.5 
15. Fare la dieta G‐F. 
 
2.35  29.0  2.59  29.4  2.06 16.1 
16. Seguire bene la dieta G‐F. 
 
1.77  9.7  1.65  5.9  2.00 19.4 
17. Mal di pancia e crampi addominali. 
 
1.71  3.2  1.82  5.9  1.68 16.1 
18. Stanchezza. 
 
2.10  19.4  1.71  5.9  1.77 16.1 
19. Rinunciare a certi cibi. 
 
3.52  51.6  3.24  35.3  2.97 32.3 
 
Tabella 24‐  Preoccupazioni di salute dei pazienti e dei genitori dei pazienti 11‐17 anni con C 
(media; % di risposta 4+5). 
 
0,0
1,0
2,0
3,0
4,0
5,0
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19
paziente genitore medico  
   
Figura 8‐ Preoccupazioni degli adolescenti con C. Punteggi medi ottenuti dai pazienti, 
dai genitori e dai medici. 
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 Anche fare  la stessa dieta (29.0%) è considerato un elemento di disturbo, così 
come  fare  i  controlli medici  periodici  (29.0%).  I  pazienti  in  età  adolescenziale  che 
percepiscono benefici dal trattamento sono meno della metà (48.4%).  
I genitori, oltre alle rinunce a determinati cibi  (punteggio medio 3.24; 35.3%), 
ritengono che i figli siano arrabbiati perché è ingiusto essere ammalati (35.3%), perché 
devono  ricordarsi di  fare  (23.5%) e  fare  la dieta G‐F  (29.4%), oltre che per  i controlli 
medici periodici (23.5%). Secondo i genitori, una quota ancora inferiore di adolescenti 
sente di stare meglio da quando ha iniziato il trattamento (35.3%).  
I medici più frequentemente ritengono che  le preoccupazioni dei  loro pazienti 
siano relative alla cronicità (82.4%) e alla rinuncia a determinati cibi (82.4%) in primis. 
Inoltre  ritengono  siano  preoccupati  per  le  rinunce  che  devono  fare  a  causa  della 
malattia (76.5%) infastiditi dal dover fare la dieta G‐F (70.6%). 
Le priorità di salute  identificate da pazienti, genitori e medici sono riportate  in 
Tabella 25:  
 
Il Paziente  
Paziente  Genitore  Medico 
1°  3.52 ‐ Mi disturba 
dover rinunciare a certi 
cibi  
 
3.24 ‐ A mio figlio 
disturba di dover 
rinunciare a certi cibi  
 
4.41 ‐ Mi disturba 
dover rinunciare a certi 
cibi  
 
2°  2.52 ‐ Mi disturba 
dovermi sottoporre a 
controlli medici 
periodici. 
 
2.59 ‐ A mio figlio 
disturba dover fare la 
dieta aglutinata. 
 
4.13 ‐ Sono 
preoccupato di dover 
rinunciare a fare quello 
che voglio a causa della 
malattia. 
 
3°  2.42 ‐ Sono triste 
perché questa malattia 
dura a lungo. 
 
2.41 ‐ Mio figlio è triste 
e arrabbiato perché è 
ingiusto per lui essere 
malato. 
A mio figlio disturba 
doversi sottoporre a 
controlli medici 
periodici. 
4.06 ‐ Sono triste 
perché questa malattia 
dura a lungo. 
Mi disturba fare la 
dieta aglutinata. 
 
 
Tabella 25. Top‐three priorità di salute: paziente vs genitori vs medici. Item del questionario 
sulla C4. 
                                                 
4 1. Attacchi diarrea. 2. Non crescere in altezza. 3. Perdere peso. 4. Flatulenza. 5. Avere problemi di salute in futuro. 6. 
Complicazioni  della malattia.  7.  Fare  rinunce  a  causa  della malattia.  8.  Cambiare  aspetto  fisico  per  la malattia.  9. 
Cronicità.  10.  Ingiustizia  malattia.  11.  Efficacia  trattamento.  12.  Diarrea.  13.  Fare  controllo  medici  periodici.  14. 
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 Il test Chi‐Quadrato è stato effettuato per ogni singolo item per testare l’ipotesi 
di  indipendenza  tra  il  livello di preoccupazione percepito  (risposte  1‐2‐3  vs  4‐5)  e  il 
rispondente  (paziente  vs  genitore  vs  medico).  In  tabella  26  si  riportano  i  risultati 
ottenuti al test Chi‐Quadrato. 
 
Celiachia  Paziente  Genitori  Medico  p 
  %  %   %   
1. Attacchi di diarrea improvvisi. 
 
3.2  0.0  5.9  NS 
2. Non crescere in altezza. 
 
12.9  5.9  41.2  0.016 
3. Perdere peso. 
 
3.2  5.9  0.0  NS 
4. Problemi di flatulenza. 
 
0.0  0.0  11.8  NS 
5. Avere problemi di salute in futuro. 
 
9.7  5.9  47.1  0.002 
6. Complicazioni della malattia. 
 
12.9  0.0  17.6  <0.001 
7. Fare rinunce a causa della malattia. 
 
12.9  11.8  76.5  NS 
8. Cambiare aspetto fisico per la malattia. 
 
6.7  5.9  5.9  <0.001 
9. Cronicità. 
 
25.8  17.6  82.4  NS 
10. Ingiustizia malattia. 
 
19.4  35.3  58.8  0.022 
11. Efficacia trattamento. 
 
48.4  35.3  47.1  NS 
12. Diarrea. 
 
6.5  5.9  35.3  0.013 
13. Controlli medici periodici. 
 
29.0  23.5  41.2  NS 
14. Ricordare di fare la dieta G‐F. 
 
6.5  23.5  47.1  0.005 
15. Fare la dieta G‐F. 
 
29.0  29.4  70.6  0.011 
16. Seguire bene la dieta G‐F. 
 
9.7  5.9  35.3  0.023 
17. Mal di pancia e crampi addominali. 
 
3.2  5.9  41.2  <0.001 
18. Stanchezza. 
 
19.4  5.9  35.3  NS 
19. Rinunciare a certi cibi. 
 
51.6  35.3  82.4  NS 
 
Tabella 26‐ Risultati al test Chi‐Quadrato. Percentuali di partecipanti che hanno risposto 4‐5 
agli item sulle preoccupazioni. P‐value (NS Non Significativo). 
 
 
Per quanto riguarda le preoccupazioni personali, i genitori si dichiarano tesi per 
le rinunce alimentari (32.9%) e temono che il figlio non segua bene la dieta (19.4%). 
 
 
                                                                                                                                                                  
Ricordare di  fare  la dieta G‐F. 15. Fare  la dieta G‐F. 16. Seguire bene  la dieta G‐F. 17. Mal di pancia e  crampi. 18. 
Stanchezza. 19. Rinunciare a certi cibi. 
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 III. Cosa pensano i pazienti adulti? 
Si riportano di seguito  i risultati ottenuti dai questionari compilati dai pazienti 
adulti. Il campione è costituito da 19 pazienti con FC, 7 con D, 7 con MICI e 14 con C. Si 
riportano  i risultati ottenuti anche per quei gruppi  il cui numero di pazienti è esiguo, 
con  la  consapevolezza  della  necessità  di  un  numero  maggiore  di  partecipanti  per 
poterli confermare. 
Il  test  Chi‐Quadrato  è  stato  utilizzato  per  analizzare  l’ipotesi  di  una 
indipendenza tra  la patologia (FC vs D vs MICI vs C) e  la presenza di risposte  indicanti 
un impatto importante nella vita quotidiana della preoccupazioni considerate (risposte 
1‐2‐3 vs 4‐5). Il valore ottenuto al test è c2=14.0261, con 3 gradi di libertà (p=0.003). I 
dati permettono di rifiutare l’ipotesi nulla suggerendo l’esistenza di una dipendenza tra 
la patologia e  il  livello di preoccupazione percepita  (percentuale di  risposte 4‐5  sulle 
risposte totali: FC 25.7%, D 22.4%, MICI 13.0%, C 28.2%). 
 
III.A‐ Fibrosi Cistica 
Per quanto  riguarda  i punteggi medi ottenuti dai pazienti  con  FC, escluso  il 
punteggio relativo alla soddisfazione per il trattamento, essi vanno da 1.5 a 3.5. Sulla 
base di  tali punteggi medi,  le priorità di  salute dei pazienti  adulti  con  FC  risultano 
essere le seguenti, , in linea con le caratteristiche e il decorso della patologia: 
1. Punteggio 3.5 ‐ Sono preoccupato di avere problemi di salute in futuro. 
2. Punteggio 3.4 ‐ Sono preoccupato che la mia malattia si complichi. 
3. Punteggio 3.2  ‐ Sono preoccupato di dover rinunciare a  fare quello che 
voglio a causa della malattia. 
 
La  preoccupazioni  riportate  qui  sopra  sono  anche  quelle  riferite  con  un 
impatto  importante  sulla  vita  quotidiana  dalla maggior  parte  dei  pazienti  (57.9%;  
52.6%; 42.1%). In Tabella 27 vengono riportati tutti i risultati ottenuti. 
Per  concludere  i  risultati  inerenti  la  FC,  si  riportano  i  risultati ottenuti al  test 
Chi‐Quadrato,  utilizzato  per  testare  l’ipotesi  di  indipendenza  tra  le  variabili 
preoccupazioni (risposte 1‐2‐3 vs 4‐5) e livello di gravità delle condizioni cliniche (fev1 
≥80%; fev1 tra 50‐80%; fev1 tra 30‐50%; fev1 <30%). Si sono considerate sia le risposte 
dei pazienti (adolescenti e adulti) che dei genitori (di tutte le fasce d’età).  
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 Fibrosi cistica 
Preoccupazioni 
 
Media  % (4+5) 
1. Debolezza. 
 
2.8  36.8 
2. Limite negli sforzi fisici. 
 
2.5  26.3 
3. Non crescere in altezza. 
 
1.5  5.6 
4. Avere problemi di salute in futuro. 
 
3.5  57.9 
5. La malattia si complica. 
 
3.4  52.6 
6. Ricovero. 
 
2.4  26.3 
7. Rinunce a causa della malattia. 
 
3.2  42.1 
8. Intervento chirurgico. 
 
2.8  27.8 
9. Cronicità. 
 
2.4  16.7 
10. Rabbia per ingiustizia. 
 
1.9  21.1 
11. Benessere percepito. 
 
2.9  31.6 
12. Fare la fisioterapia. 
 
2.6  15.8 
13. Fare controllo medici periodici. 
 
2.4  15.8 
14. Ricordarsi la terapia. 
 
2.2  21.1 
15. Prendere le medicine. 
 
1.8  5.3 
16. Effetti collaterali della terapia. 
 
2.4  10.5 
17. Tosse. 
 
2.8  26.3 
18. Stanchezza. 
 
2.6  31.6 
19. Mal di pancia e crampi. 
 
1.9 15.8 
 
Tabella 27‐  Preoccupazioni di salute dei pazienti adulti con FC (media; % di risposta 4+5). 
 
L’analisi  effettuata  sulle  risposte  date  dai  pazienti  stessi,  ha  permesso  di 
ottenere  il valore c2=16.9065, con 3 gradi di  libertà  (p<0.001).  I  risultati permettono 
quindi  di  rifiutare  l’ipotesi  nulla  suggerendo  l’esistenza  di  una  dipendenza  tra  la 
percezione delle preoccupazioni  e  il  livello di  gravità della patologia  (percentuale di 
risposte 4‐5 sulle risposte totali: Fev1 ≥80% = 6.7%; Fev1 50‐80% = 30%; Fev1 30‐50% = 
32.6%; Fev1 <30% = 21.1%). Anche il punteggio medio di adherence auto‐attribuito dai 
pazienti  (da 1 adherence scarsa a 25 adherence eccellente) diminuisce gradualmente 
da 22 con Fev1 ≥80%, a 17.4 con Fev1 50‐80%, a 16.8 con Fev1 30‐50%, a 15 con Fev1 
<30% .  
Dalle  risposte  date  dai  genitori  si  ottengono  i  seguenti  risultati  al  test  Chi‐
Quadro:  c2=14.6426,  gradi  di  libertà  3,  p<0.001.  Anche  in  questo  caso  i  risultati 
suggeriscono una dipendenza  tra  il  livello di preoccupazioni dei genitori e  il  livello di 
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 gravità della patologia  (percentuale di  risposte 4‐5  sulle  risposte  totali: Fev1  ≥80% = 
38.7%; Fev1 50‐80% = 38.9%; Fev1 30‐50% = 84.2%). 
Tale  dipendenza  non  è  stata  suggerita  dai  risultati  al  test  Chi‐Quadrato 
effettuato  sulle  variabili  bisogni  (risposte  sì  vs  risposte  no)  e  livello  di  gravità  delle 
condizioni cliniche (fev1 ≥80%; fev1 tra 50‐80%; fev1 tra 30‐50%; fev1 <30%). 
 
III.B‐ Diabete 
Per quanto riguarda  i pazienti con D (tabella 28),  i  loro punteggi medi, escluso 
quello  ottenuto  al  benessere  percepito  in  seguito  al  trattamento,  vanno  da  un 
punteggio minimo di 1.1 a uno massimo di 3.1.  
 
Diabete 
Preoccupazioni 
 
Media  % (4+5) 
1. Sentirsi debole. 
 
2.1  0.0 
2. Non crescere in altezza. 
 
1.1  0.0 
3. Acquistare peso. 
 
1.7  14.3 
4. Non mangiare dolci liberamente. 
 
2.7  28.6 
5. Avere problemi di salute in futuro. 
 
3.0  42.9 
6. Complicazioni della malattia. 
 
2.7  42.9 
7. Ricoveri. 
 
2.3  28.6 
8. Fare rinunce a causa della malattia. 
 
3.0  28.6 
9. Avere problemi alla vista. 
 
2.7  42.9 
10. Cambiare aspetto fisico per la malattia. 
 
1.9  14.3 
11. Cambiare aspetto fisico per la terapia. 
 
1.7  0.0 
12. Cronicità. 
 
2.0  14.3 
13. Ingiustizia malattia. 
 
1.8  14.3 
14. Efficacia trattamento. 
 
2.9  14.3 
15. Fare il controllo della glicemia. 
 
3.1  42.9 
16. Fare controllo medici periodici. 
 
1.9  14.3 
17. Ricordare di prendere l’insulina. 
 
2.3  14.3 
18. Fare l’insulina. 
 
2.0  28.6 
19. Effetti collaterali della terapia. 
 
2.6  28.6 
20. Sintomi dell’ipoglicemia. 
 
2.9  42.9 
21. Stanchezza. 
 
2.3  28.6 
22. Fare controlli periodici. 
 
1.3 0.0 
 
Tabella 28‐  Preoccupazioni di salute dei pazienti adulti con D (media; % di risposta 4+5). 
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 Sulla base dei punteggi medi ottenuti, le priorità di salute risultano le seguenti: 
1. Punteggio  3.1  ‐  Mi  infastidisce  dover  fare  sempre  il  controllo  della 
glicemia. 
2. Punteggio 3.0 ‐ Sono preoccupato di avere problemi di salute in futuro. 
Sono preoccupato di dover  rinunciare a  fare quello  che voglio a  causa 
della malattia. 
3. Punteggio 2.9 ‐ Mi disturbano i sintomi dell’ipoglicemia 
Le preoccupazioni principali riguardano anche  in questo caso  i problemi di salute  in 
futuro  (42.9%) e  le possibili  complicazioni della patologia  (42.9%),  comprese quelle 
legate alla vista (42.9%). I pazienti condividono anche la fatica di effettuare i controlli 
della glicemia (42.9%) e la paura per l’ipoglicemia (42.9%). 
 
 
III.C‐ MICI 
Nella tabella 29 si riportano i risultati ottenuti dai pazienti adulti con diagnosi 
di MICI. I punteggi medi, escluso quello ottenuto al benessere percepito in seguito al 
trattamento, vanno da un punteggio minimo di 1.3 a uno massimo di 2.7. Le priorità 
di salute appaiono dunque le seguenti: 
1. Punteggio 2.7 ‐ Sono preoccupato che la mia malattia si complichi. 
2. Punteggio 2.5 Sono preoccupato di avere problemi di salute in futuro. 
3. Punteggio 2.4 ‐ Mi infastidisce la diarrea. 
Mi disturbano gli effetti collaterali delle medicine. 
 
In base alla percentuale di risposte 4 o 5, si osserva che i pazienti con MICI dichiarano di 
essere  molto  infastiditi  dalla  presenza  della  diarrea  (42.9%).  Le  preoccupazioni 
principali  riguardano  inoltre  le  possibili  complicazioni  della  patologia  (28.6%)  e  le 
rinunce che il paziente si sente obbligato a fare a causa della malattia (28.6%). 
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 MICI 
Preoccupazioni 
 
Media  % (4+5) 
1. Attacchi di diarrea improvvisi. 
 
1.6  0.0 
2. Non crescere in altezza. 
 
1.3  0.0 
3. Perdere peso. 
 
1.6  0.0 
4. Problemi di flatulenza. 
 
1.4  0.0 
5. Avere problemi di salute in futuro. 
 
2.6  0.0 
6. Complicazioni della malattia. 
 
2.7  28.6 
7. Essere ricoverato. 
 
2.0  0.0 
8. Fare rinunce a causa della malattia. 
 
2.1  28.6 
9. Paura di essere operato. 
 
2.3  0.0 
10. Perdere sangue con le feci. 
 
2.3  14.3 
11. Cambiare aspetto fisico per la malattia. 
 
2.1  14.3 
12. Cambiare aspetto fisico per la terapia. 
 
2.0  14.3 
13. Cronicità. 
 
2.1  14.3 
14. Ingiustizia per malattia. 
 
1.7  14.3 
15. Benessere percepito. 
 
4.4  85.7 
16. Diarrea. 
 
2.4  42.9 
17. Controlli medici periodici. 
 
1.7  0.0 
18. Ricordarsi le medicine  
 
2.0  14.3 
19. Ricordarsi di prendere le medicine. 
 
1.7  14.3 
20. Effetti collaterali. 
 
2.4  0.0 
21. Mal di pancia/crampi addominali. 
 
2.1  0.0 
22. Stanchezza. 
 
2.0  14.3 
23. Cattivo odore. 
 
1.6  0.0 
 
Tabella 29‐  Preoccupazioni di salute dei pazienti adulti con MICI (media; % di risposta 4+5). 
 
 
 
III.D‐ Celiachia 
Per quanto riguarda i pazienti con C (tabella 30), i loro punteggi medi, escluso 
quello  ottenuto  al  benessere  percepito  in  seguito  al  trattamento,  vanno  da  un 
punteggio minimo di 1.3 a uno massimo di 3.3.  
Le priorità di salute che si evidenziano sono: 
1. Punteggio 3.3 ‐ Sono preoccupato di avere problemi di salute in futuro. 
Mi disturba dover rinunciare a certi cibi 
2. Punteggio 3.1 Mi infastidisce essere spesso stanco. 
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 3. Punteggio 2.8 ‐ Sono preoccupato che la mia malattia si complichi. 
Mi infastidisce la diarrea. 
 
Celiachia 
Preoccupazioni 
 
Media  % (4+5) 
1. Attacchi di diarrea improvvisi. 
 
2.3  14.3 
2. Non crescere in altezza. 
 
1.3  7.1 
3. Perdere peso. 
 
1.9  21.4 
4. Problemi di flatulenza. 
 
1.9  7.1 
5. Avere problemi di salute in futuro. 
 
3.3  21.4 
6. Complicazioni della malattia. 
 
2.9  35.7 
7. Fare rinunce a causa della malattia. 
 
2.8  35.7 
8. Cambiare aspetto fisico per la malattia. 
 
2.1  21.4 
9. Cronicità. 
 
2.3  28.6 
10. Ingiustizia malattia. 
 
1.7  0.0 
11. Efficacia trattamento. 
 
4.3  85.7 
12. Diarrea. 
 
2.9  42.9 
13. Controlli medici periodici. 
 
2.1  7.1 
14. Ricordare di fare la dieta G‐F. 
 
1.9  14.3 
15. Fare la dieta G‐F. 
 
2.1  21.4 
16. Seguire bene la dieta G‐F. 
 
2.5  28.6 
17. Mal di pancia e crampi addominali. 
 
2.3  35.7 
18. Stanchezza. 
 
3.1  57.1 
19. Rinunciare a certi cibi. 
 
3.3 50.0 
 
Tabella 30‐  Preoccupazioni di salute dei pazienti adulti con C (media; % di risposta 4+5). 
 
Più  della metà  dei  pazienti  adulti  con  C,  oltre  al  beneficio  del  trattamento 
(85.7%),  affermano  di  essere  infastiditi  per  il  fatto  che  si  sentono  spesso  stanchi 
(57.1%)  e  che  devono  rinunciare  a  determinati  cibi  per  poter  seguire  il  regime 
alimentare adatto a una persona con celiachia (50.0%). 
Per concludere i risultati inerenti la C, si riportano i risultati ottenuti al test Chi‐
Quadrato,  utilizzato  per  testare  l’ipotesi  di  indipendenza  tra  le  variabili  livello  di 
preoccupazione  (risposte  1‐2‐3  vs  4‐5)  e  presenza  di  sintomi  (sintomatico  vs 
asintomatico). Si sono considerate sia le risposte dei pazienti (adolescenti e adulti) che 
dei genitori (di tutte le fasce d’età).  
Le analisi effettuate hanno permesso di ottenere I seguenti risultati: 
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 ‐ risposte date dai pazienti: c2=4.7625, gradi di libertà 1; p=0.029. I risultati 
permettono quindi di rifiutare l’ipotesi nulla suggerendo l’esistenza di una 
dipendenza tra la percezione delle preoccupazioni e la presenza di sintomi 
(percentuale  di  risposte  4‐5  sulle  risposte  totali:  sintomatico  20.7%; 
asintomatico 14.8%).  
‐ risposte date dai genitori: c2=5.5289, gradi di libertà 1; p=0.019. I risultati 
permettono quindi di rifiutare l’ipotesi nulla suggerendo l’esistenza di una 
dipendenza tra la percezione delle preoccupazioni e la presenza di sintomi 
(percentuale  di  risposte  4‐5  sulle  risposte  totali:  sintomatico  17.2%; 
asintomatico 13.5%).  
Tale  dipendenza  non  è  stata  suggerita  dai  risultati  al  test  Chi‐Quadrato 
effettuato  sulle  variabili  bisogni  (risposte  sì  vs  risposte  no)  e  presenza  di  sintomi 
(sintomatico vs asintomatico). 
 
❶ Approfondimento: il confronto face‐to‐face medico‐paziente. 
In  uno  studio  parallelo  e  coordinato  con  il  progetto  di  dottorato,  sono  state 
indagate  le priorità di salute dei pazienti con MICI. Allo studio hanno preso parte 28 
pazienti  (52%),  15  gastroenterologi  (28%)  e  11  specializzandi  (20%),  a  cui  è  stato 
chiesto  di  stimare  l’impatto  di  ogni  preoccupazione  del  questionario  sulla  vita 
quotidiana sia di un paziente ipotetico che di uno specifico paziente, permettendo un 
confronto face‐face medico‐paziente. In questa sede ci si sofferma sul confronto face‐
to‐face, rimandando a Cervesi (Cervesi et al. 2013) per gli altri risultati.  
Brevemente, il campione era costituito da 28 pazienti (F:M=16:12; età media 16 
anni 4 mesi) che avevano nella maggioranza una diagnosi di Morbo di Crohn (61%). La 
diagnosi  di MICI  era  stata  posta  all’età media  di  12  anni  e  8 mesi, mentre  l’età 
media al momento della compilazione del questionario era di 16 anni e 4 mesi, senza 
differenze  significative  tra  il  sottogruppo con Morbo di Crohn e Rettocolite Ulcerosa 
per  questo  aspetto  (tempo  medio  dalla  diagnosi  3  anni  8  mesi  per  entrambe  le 
malattie,  eliminando  cosi  eventuali  bias  derivanti  da  un  maggiore  o  minore 
“adattamento”  alla  patologia).  Nel  70%  dei  casi  la  patologia  al  momento  della 
somministrazione del questionario era inattiva. 
 122
 Confrontando  le risposte fornite nel corso dello stesso  incontro dal paziente e 
dal  medico  suo  curante,  si  riscontra  una  tendenza  generale  a  sopravvalutare  le 
preoccupazioni  dell’adolescente  con  MICI  da  parte  dello  specialista.  Nonostante 
questa  tendenza  generale,  i  gastroenterologi  sottovalutano  le  preoccupazioni  dei 
pazienti  nei  confronti  di  un  eventuale  intervento  chirurgico  e  dell’insorgenza  di 
possibili complicanze della patologia. Inoltre, il medico sottostima l’importanza che il 
paziente attribuisce all’affermazione “mi infastidisce essere spesso stanco”.  
Questi risultati si sovrappongono a quelli derivanti dal confronto generale tra le 
tre  popolazioni  (pazienti,  gastroenterologi  e  specializzandi).  Stilando  una  classifica 
delle 10 preoccupazioni con l’impatto maggiore sulla vita dei pazienti, sia per i pazienti 
che  per  i  medici,  si  osserva  infatti  una  sovrapposizione  solo  di  6  item.  La 
preoccupazione al primo posto per i pazienti occupa la 9^ posizione nella classifica dei 
pediatri. L’item al primo posto nella classifica dei medici non compare nemmeno nella 
classifica  delle  prime  10  preoccupazioni  dei  pazienti.  In  ordine  di  importanza,  le 
preoccupazioni riferite come prioritarie dai pazienti riguardano gli interventi chirurgici 
(43%),  la stanchezza (39%),  i ricoveri ospedalieri e  il mal di pancia e  i crampi (36%).  I 
gastroenterologi  hanno  indicato  la  paura  di  cambiare  aspetto  fisico  a  causa  del 
trattamento  (100%),  i  ricoveri ospedalieri  (87%),  la  cronicità del disturbo  (87%)  e  la 
rabbia  per  il  fatto  di  essere  ammalato  (87%).  Gli  specializzandi  hanno  ottenuto  le 
percentuali più elevate negli item riguardanti le rinunce legate alla malattia (100%), la 
stanchezza (82%), la paura di cambiare aspetto fisico a causa del trattamento (82%) e i 
sintomi quali  la   diarrea e  i crampi  (82%).  In generale  inoltre,  i punteggi ottenuti dai 
medici sono molto più alti di quelli ottenuti dai pazienti. 
L’unica differenza che è possibile individuare tra il confronto tra popolazioni e 
quello tra singoli è che nel rapporto a tu per tu il medico sottostima il peso dei sintomi 
clinici  intestinali  (diarrea,  crampi  e  dolori  addominali)  del  proprio  paziente  più  di 
quanto  non  accade  nel momento  in  cui  si  trova  a  valutarne  l’importanza  per  la 
totalità dei suoi pazienti.  
In  sintesi,  emerge  una  significativa  discrepanza  tra  l’opinione  dei medico  e 
quella dei pazienti in merito alle priorità di salute. 
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 ❷ Approfondimento: il benessere percepito in seguito al trattamento  
Si  riportano  in questo breve approfondimento una  sintesi delle  risposte date 
dai pazienti alle domanda: “Mi sento felice perché da quando ho iniziato il trattamento 
mi sento meglio”, a cui viene dedicata una sezione a parte  in quanto unica domanda 
del questionario con direzione positiva. Un punteggio elevato indica infatti un maggior 
livello di benessere percepito in relazione al trattamento.  
I risultati sono sintetizzati nella tabella 31, dove sono indicate le percentuali di 
risposta 4+5 alla domanda in questione. I dati evidenziano percentuali diverse tra loro 
in base alla patologia e alla  fase evolutiva,  testimoniando  l’importanza di affrontare 
tale aspetto con i pazienti. 
 
  0‐10 anni  11‐18 anni  > 18 anni 
Opinione di  Genitori  Paziente  Genitore  Medico  Paziente 
  %  %  %  %  % 
FC  45.5  75.0  50.0  14.3  31.6 
D  70.0  31.6  22.2  40.0  14.3 
MICI  66.7  55.0  45.0  73.1  85.7 
C  61.1  48.4  35.3  47.1  85.7 
 
Tabella 31‐  Risposte all’item “Mi sento felice perché da quando ho iniziato il trattamento mi 
sento meglio”. Percentuale di risposte 4+5. 
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 3.4.e – Strenght and Difficulties Questionnaires (SDQ) 
I  punteggi  ottenuti  alle  diverse  scale  del  questionario  SDQ  possono  essere 
classificati  nelle  categorie Normalità,  Borderline  o  Patologia. Di  seguito  si  riporta  la 
percentuale  di  partecipanti  che  ha  ottenuto  punteggi  collocabili  nel  range  della 
patologia, e quindi a rischio di sviluppare problemi emotivi o comportamentali. 
Nel campione 0‐10 anni,  il questionario è stato somministrato esclusivamente 
ai genitori. Dalle loro risposte, si osserva che il 5.6% dei pazienti ottiene un punteggio 
complessivo  che  si  colloca nel  range della patologia. Per quanto  concerne  le  singole 
scale,  il 16.7% dei bambini secondo  i genitori presenta sintomi di  tipo emozionale,  il 
13.9%  problemi  di  comportamento,  l’11.1%  difficoltà  relative  all’iperattività  e  alla 
disattenzione,  l’8.3% mostra difficoltà nell’ambito nelle  relazioni  sociali.  L’impatto di 
tali  difficoltà  per  la  vita  quotidiana  del  bambino  viene  considerato  importante  dal 
13.9% del campione di genitori. 
 In  tabella  32  sono  riportate  le  percentuali  di  risultati  categorizzabili  come 
patologici suddivisi per patologia.  
 
% punteggio patologico 
 
Categorie di problemi SDQ 
  FC  D  MICI  C 
Sintomi emozionali 
 
11.1  30.0  66.7  0.0 
Problemi di comportamento 
 
22.2  20.0  0.0  7.1 
Iperattività e disattenzione 
 
22.2  10.0  0.0  7.1 
Rapporti problematici coi pari 
 
0.0  10.0  0.0  14.3 
Comportamento pro sociale 
 
0.0  0.0  0.0  0.0 
Punteggio totale di difficoltà 
 
0.0  10.0  0.0  7.1 
 
Tabella  32‐    Risposte  al  questionario  SDQ.  Percentuale  di  pazienti  che  ha  ottenuto  un 
punteggio  collocabile  nel  range  della  patologia,  in  base  alle  risposte  date  dai  genitori, 
suddivisi per patologia. 
 
Nel  campione  11‐18  anni,  hanno  invece  compilato  il  questionario  sia  gli 
adolescenti che i genitori. Il 2% degli adolescenti versus il 9.4% dei genitori ottiene un 
punteggio  che  si  colloca nel  range della anormalità.  L’impatto di  tali difficoltà per  la 
vita quotidiana dell’adolescente è  riferito  come  importante dall’11.8% dei pazienti e 
dal 17% dei genitori.  
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 Nella Tabella 33 sono presentati i risultati generali ottenuti; nella tabella 34 gli 
stessi sono suddivisi per patologia.  
 
% punteggio patologico 
Opinione di: 
 
Categorie di problemi SDQ 
 
Adolescenti 
 
Genitori 
 
Sintomi emozionali 
 
5.9  20.8 
Problemi di comportamento 
 
2.0  18.9 
Iperattività e disattenzione 
 
5.9  1.9 
Rapporti problematici coi pari 
 
7.8  24.5 
Comportamento pro sociale 
 
2.0  3.8 
Punteggio totale di difficoltà 
 
2.0  9.4 
 
Tabella  33‐    Risposte  al  questionario  SDQ.  Percentuale  di  pazienti  che  ha  ottenuto  un 
punteggio collocabile nel range della patologia, in base alle risposte date sia dai pazienti che  
dai genitori. 
 
 
% punteggio patologico 
 
Categorie di problemi SDQ 
  FC  D  MICI  C 
  pz  gen  pz  gen  pz  gen  pz  gen 
Sintomi emozionali 
 
0.0 0.0  11.1 16.7  6.7  23.5  0.0 28.6
Problemi di comportamento 
 
0.0 0.0  0.0 27.8  0.0  5.8  7.1 28.6
Iperattività e disattenzione 
 
0.0 0.0  5.6 5.6  20.0  0.0  0.0 0.0 
Rapporti problematici coi pari 
 
0.0 0.0  11.1 27.8  13.3  41.2  0.0 7.1 
Comportamento pro sociale 
 
0.0 0.0  0.0 5.6  6.7  0.0  0.0 7.1 
Punteggio totale di difficoltà 
 
0.0 0.0  5.6 16.7  0.0  11.8  0.0 0.0 
 
Tabella  34‐    Risposte  al  questionario  SDQ.  Percentuale  di  pazienti  che  ha  ottenuto  un 
punteggio collocabile nel  range della patologia,  in base alle  risposte date dai pazienti e dai 
genitori, suddivisi per patologia. 
 
 
❸ Approfondimento: pazienti con MICI e  transizione  
In chiusura di questa sezione sui risultati della ricerca quantitativa, si dedica un 
breve spazio ai risultati di uno studio pilota iniziato nel contesto del progetto di ricerca 
e riguardante la transizione del paziente pediatrico con MICI al servizio dell’Adulto.  
Anche per muoverci in direzione di una transizione efficace, è infatti importante 
tener  conto  dei  bisogni  del  paziente  in  questa  particolare  fase, monitorando  le  sue 
 126
 fragilità ma soprattutto le sue risorse nella gestione autonoma della malattia. Anche la 
qualità  della  preparazione  dei  sanitari,  l’attenzione  e  la  collaborazione  tra  staff 
pediatrico e dell’adulto possono influenzare il buon esito della transizione.  
Lo  studio,  avviato  allo  scopo  di    attivare  procedure  di  transizione  efficaci  e 
generalizzabili, ha  indagato sia  l’opinione dei pazienti con MICI (competenze, vissuto, 
bisogni) che quella dei sanitari sui requisiti per un processo di transizione adeguato.  I 
risultati  saranno  pubblicati  in  un  protocollo  nazionale  “Progetto  di  Transizione 
Bambino‐Adulto  in Gastroenterologia”  ‐  (in press). Si  rimanda a  tale protocollo per  i 
risultati estesi, di cui qui si anticipa una sintesi. 
Le  caratteristiche del  campione  sono  illustrate  in  tabella 35.  I pazienti hanno 
compilato  il  questionario  “Prendersi  cura  della  propria  salute”  (adattamento  da 
Cahallan  et  al.  2001),  in  cui  sono  state  indagate  le  competenze  dell’adolescente 
necessarie  per  poter  intraprendere  la  transizione;  i  sanitari  hanno  compilato  il 
questionario “Transizione dell’adolescente dal servizio pediatrico a quello dell’adulto” 
(adattamento da Sebastian et al. 2012), per comprendere  il punto di vista dei sanitari 
sulla transizione. 
Dai  primi  risultati  emerge  che  un  aspetto  importante  per  una  transizione 
efficace è quello di rinforzare le competenze degli adolescenti nel prendersi cura di sé 
in modo autonomo.  In particolare  le aree  in cui  i  ragazzi  si percepiscono più carenti 
riguardano  le  conoscenze  riguardanti  l’organizzazione  del  sistema  sanitario  e  la 
gestione autonoma delle visite. Indicano inoltre la necessità di dedicare maggior spazio 
a tematiche importanti in adolescenza, quali l’uso di fumo, alcol e droga e la sessualità 
in rapporto alla malattia. 
Un altro aspetto a cui prestare attenzione è il vissuto riguardante la transizione. 
Meno della metà degli adolescenti (46.1%) infatti ne è contento e vede il cambiamento 
come  una  opportunità  e  un  indicatore  di  maggiore  autonomia  e  responsabilità 
personali.  I  restanti  sono  invece preoccupati  in particolare per alcune diversità nelle 
modalità di cura  (es. sedazione) e  temono ricadute sul piano della salute e su quello 
relazionale. I bisogni riferiti dai partecipanti sono in linea con tali aspetti, ed invitano i 
curanti  a  prestare  attenzione  sia  alle  necessità  di  tipo  informativo  (es. modalità  di 
accesso al nuovo servizio) che a quelle sul piano emotivo‐relazionale (es. cambiamento 
graduale). Da sottolineare anche  l’importanza data dai pazienti al transfer  in una fase 
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 di  remissione  della malattia.  Tale  aspetto  è  indicato  anche  dai  sanitari  che  hanno 
partecipato all’indagine tra  i criteri più  importanti per decidere  il  timing del  transfer, 
assieme all’età (16 anni per  iniziare  il processo di transizione, 18 anni per  il transfer). 
Inoltre è stato chiesto ai sanitari quali sono i fattori che possono influenzare il processo 
di transizione, sia in relazione al paziente che al sistema di cura. Fattori favorenti sono 
risultati la conoscenza e comprensione del disturbo (78.6%) e del trattamento (88.1%)  
da  parte  del  paziente,  in  linea  coi  bisogni  informativi  riferiti  dai  partecipanti,  e  la 
capacità di assumere la terapia senza supervisione dei genitori (81%).  
 
A. Campione dei pazienti 
Numero 
partecipanti 
15 (13 pre transizione, 2 post transizione) 
 
Rapporto M:F  2:1 
 
Range di età 
dei 
partecipanti 
16‐21 anni  
 
Età media  Pre transizione: 18 aa 3 m 
Post transizione: 19 aa 7 m 
 
Patologia  53.3% Morbo di Crohn; 46.7% Rettocolite Ulcerosa 
 
Durata media 
di malattia 
6 aa (3 partecipanti non hanno saputo indicare la data di diagnosi) 
 
Campione dei sanitari 
Professione  97.6% Medico  
. 56.2% pediatria 
. 19.5% gastroenterologia pediatrica 
. 19.5% gastroenterologia dell’adulto 
. 2.4% medicina interna 
. 2.4% chirurgia generale 
2.4% Altre professioni sanitarie 
 
Struttura di 
appartenenza 
66.7% Pediatrica 
21.4% Adulto 
11.9% Pediatrica + Adulto 
 
Coinvolgimento 
nel programma 
di transizione 
42.9% Sì 
52.4%  No 
4.8% NR 
 
 
Tabella 35 – Descrizione del campione. A. Il campione dei pazienti. B. Il campione dei sanitari. 
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 3.5. Risultati: La ricerca qualitativa 
3.5.a La descrizione del campione  
I pazienti con malattia cronica che nel corso del progetto di dottorato hanno 
accolto  la  proposta  di  usufruire  del  servizio  di  consulenza  psicologica  o  ne  hanno 
richiesto  spontaneamente  la possibilità  sono  stati 174. Di questi pazienti,  la maggior 
parte ha diagnosi di D (n=57) e MICI (n=52). Meno numerosi  i pazienti con C (n=26) e 
FC  (n=24). Una piccola percentuale delle persone,  inoltre, era seguita all’IRCCS Burlo 
Garofolo per patologie diverse da quelle specifiche del progetto (Figura 9). 
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FC D MICI C ALTRO  
Figura  9‐    Campione  di  partecipanti  alla  ricerca.  Utilizzazione  dello  spazio  di  consulenza 
psicologica. Suddivisione per patologia. 
 
Complessivamente,  hanno  utilizzato  lo  spazio  di  consulenza  psicologica  più 
femmine che maschi (55% F). L’età media dei partecipanti è stata di 13 anni e 7 mesi. 
Suddividendo gli  individui per classi d’età, si osserva che  la maggior parte di  loro sta 
attraversando  la  fase di  sviluppo  adolescenziale  (56.3%);  i  restanti  si  suddividono  in 
modo omogeneo nelle altre  fasce d’età  (12.6% tra 0 e 5 anni; 16.1% tra 6 e 10 anni; 
14.9% più di 18 anni). 
Il  numero  di  nuovi  accessi  al  servizio  psicologico  è  risultato  essere  di  69  nel 
2011, 72 nel 2012 e 33 nei primi 7 mesi del 2013.  I colloqui psicologici effettuati nel 
corso  del  triennio,  della  durata media  di  un’ora,  sono  stati  complessivamente  1028 
(279 nel 2011, 374 nel 2012, 372 nel 2013). 
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 3.5.b L’invio 
Il  servizio  di  consulenza  psicologica  dedicato  alla  patologia  cronica  è  stato 
attivato  presso  l’IRCCS  Burlo  Garofolo  nell’ambito  del  progetto  di  dottorato. 
Inizialmente  pertanto  l’invio  allo  psicologo  è  stato  effettuato  e mediato  dal medico 
curante,  non  essendo  il  paziente  informato  di  questa  possibilità. Nel  complesso  del 
triennio, gli  invii da parte del curante sono stati 134 (77%). Tuttavia  la proporzione di 
accessi su invio del medico nel corso degli anni è andata progressivamente diminuendo 
(85.5%  nel  2011;  75%  nel  2012;  63%  nel  2013),  a  favore  di  un maggior  numero  di 
richieste autonome da parte dei pazienti stessi o dei loro genitori (13.1% nel 2011; 25% 
nel 2012; 37% nel 2013; Figura 10).  
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Figura 10‐  Modalità di accesso al servizio di consulenza psicologica, suddiviso per anno. 
 
Nel  13.8%  dei  casi,  i  pazienti  inviati  inizialmente  dal  medico  richiedono 
autonomamente  un  nuovo  colloquio  in  un  secondo momento. Queste  invii  ulteriori 
sono stati più numerosi nel 2011 (14 su 69, 20.3%) e sono diminuiti progressivamente 
nel  corso degli anni  (8  su 72 nel 2012, 11.1%; 2  su 33 nel 2013, 6.1%),  in  linea  con 
l’aumento  dei  primi  accessi  su  iniziativa  del  paziente.  L’iniziativa  autonoma  e 
spontanea  del  paziente  fin  dal  primo  contatto  con  lo  psicologo  è  infatti  garanzia  di 
maggior motivazione da parte del paziente e di una maggior probabilità di disponibilità 
al lavoro psicologico (risorse e timing adeguato). 
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 3.5.c La richiesta  
Diversi possono essere stati i motivi di invio e accesso al servizio di consulenza 
psicologica.  Per  esempio  è  stata  introdotta  la  presenza  dello  psicologo  durante  la 
formalizzazione e comunicazione della diagnosi,  in modo tale da dare  la possibilità al 
paziente e alle famiglie di poterne usufruire in un momento così difficoltoso della loro 
vita. Questo e gli altri motivi di invio sono stati sintetizzati nella tabella 36.  
 
Motivo di invio 
 
N (%) 
Adherence / adattamento alla patologia 
 
44  (25.3) 
Problema socio‐psicologico 
 
37  (21.3) 
Formalizzazione della diagnosi 
 
34  (19.5) 
Supporto in iter terapeutico (es. trapianto, ricadute, …) 
 
18  (10.3) 
Difficoltà genitoriale (es. nella gestione della patologia) 
 
17  (9.8) 
Transizione all’adulto 
 
15  (8.6) 
Altro 
 
5  (2.8) 
Problema somatico senza riscontro organico 
 
2  (1.1) 
Supporto in iter diagnostico (es. diagnosi tardiva) 
 
2  (1.1) 
 
Tabella 36‐  Motivo di invio alla consulenza psicologica (n, %). 
 
Come  si  può  osservare,  nei  pazienti  con  patologia  cronica  l’adherence  al 
trattamento e il processo di adattamento alla patologia è un’area di difficoltà che può 
richiedere supporto per essere affrontato. Frequente è stato anche l’intervento di tipo 
psicologico nei pazienti  che hanno presentato una qualche  fragilità di  tipo emotivo, 
comportamentale  o  relazionale,  direttamente  o  non  direttamente  connessa  alla 
patologia. 
Nella  figura  11  si  possono  osservare  i motivi  di  invio  in  base  alla  patologia 
diagnosticata.  Risulta  che  la  maggior  parte  dei  pazienti  FC  accede  al  servizio  di 
consulenza psicologica in occasione della formalizzazione della diagnosi (33.3.%) e per 
le  difficoltà  di  adattamento  alla  stessa  (25%),  visto  anche  il  grande  impatto  del 
trattamento nella vita quotidiana del paziente.  I pazienti con D,  richiedono supporto 
per  l’adattamento  alla  patologia  (42%)  e  durante  la  formalizzazione  della  diagnosi 
(28%). Dei pazienti con MICI,  il 28.8% ha accolto  la proposta di essere accompagnati 
durante  il  processo  di  transizione.  Per  gli  altri  pazienti  con MICI,  oltre  che  per  la 
formalizzazione  della  diagnosi  (19.2%),  lo  psicologo  è  intervenuto  con  l’obiettivo  di 
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 supportare  l’iter  terapeutico  (17.3%)  e  per  affrontare  tematiche  di  tipo  socio‐
psicologico (17.3%).  Infine  i pazienti con C chiedono  in particolare di essere sostenuti 
nella gestione della dieta gluten free (adherence al trattamento, 42.4%). I genitori dei 
pazienti con C hanno di frequente chiesto una consulenza per alcune difficoltà nel loro 
ruolo genitoriale (34.6%), a volte in crisi in presenza di malattia. 
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Figura 11‐  Modalità di accesso al servizio di consulenza psicologica, suddiviso per anno. 
 
Nel  29.3%  (n=51)  dei  casi,  il  lavoro  psicologico  è  andato  incontro  a  una 
rinegoziazione  degli  obiettivi  generali  di  lavoro  (contratto).  Questa  necessità  di 
rinegoziazione  potrebbe  nascere  da  diverse  esigenze;  ad  esempio  potrebbe  essere 
frutto del consolidarsi della relazione terapeutica (fiducia reciproca psicologo‐paziente), 
che  permette  un  confronto  più  sereno  su  fragilità  a  volte  opportunamente  non 
condivise  inizialmente, oppure  legate al fatto che  in un secondo momento  il paziente 
può sentire la disponibilità delle risorse intrapsichiche necessarie per affrontare alcuni 
temi  fino a quel momento  tenuti  in secondo piano. Può anche capitare che  il  lavoro 
psicologico possa favorire l’emergere di nuove tematiche nel paziente.  
In  questi  casi,  la  nuova  richiesta  ha  riguardato  nel  41.2%  di  casi  (n=21) 
tematiche socio‐psicologiche, nel 29.4% (n=15) difficoltà genitoriali e nel 13.7% (n=7) la 
necessità  di  supporto  in  una  fase  delicata  dell’iter  terapeutico,  ad  esempio  una 
ricaduta  o  la  necessità  di modificare  il  trattamento  stesso,  con  le  conseguenze  che 
questo può comportare  (ad esempio  l’incertezza  rispetto alla  sua efficacia, gli effetti 
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 collaterali, ecc.). I casi restanti si dividono equamente tra richieste inerenti l’adherence 
al trattamento e il processo di transizione all’età adulta. 
 
3.5.d Tipologia del lavoro svolto   
Tra  gennaio  2011  e  luglio  2013  sono  stati  svolti  1028  colloqui  della  durata 
media  di  un’ora.  In  base  al  contratto  definito  con  il  paziente  e  alla  reciproca 
disponibilità, può essersi trattato di brevi consulenze psicologiche o psico‐educative (0‐
2  incontri) oppure di percorsi di supporto più o meno prolungati  (2‐10  incontri; > 10 
incontri). In figura 12 viene mostrata la tipologia di lavoro effettuato. 
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Figura 12‐ Tipologia di lavoro effettuato in base alla durata del percorso psicologico. 
 
Come si può osservare, per  la maggior parte  (51%) si è trattato di consulenze 
brevi,  in  cui  sono  state  analizzate  le  richieste,  focalizzati  e  chiariti  gli  aspetti 
problematici; il processo di consapevolezza ha permesso di conseguenza di individuare 
strategie alternative di gestione della specifica situazione di difficoltà  favorendone al 
contempo una rielaborazione emotiva (o un contenimento).  
Non sono mancati tuttavia percorsi più  lunghi, che hanno  lasciato spazio a un 
lavoro più  completo e a un accompagnamento durante  le diverse  fasi della malattia 
attraversate  dal  paziente. Ad  esempio,  importante  è  stata  l’offerta  di  uno  spazio  di 
condivisione per  i pazienti con FC che necessitavano di un trapianto,  in modo tale da 
accompagnarli in modo rispettoso a una scelta così importante e difficile, in modo che 
possa essere quanto più possibile informata e consapevole, e da favorire il processo di 
 133
 adattamento,  lasciando  spazio  a  pensieri  ed  emozioni  altrimenti  difficilmente 
condivisibili.  
Tenendo  in considerazione  la patologia dei pazienti nell’analizzare  la  tipologia 
di  lavoro  psicologico  effettuato  (Figura  13),  si  osserva  che  con  più  della metà  dei 
pazienti con FC  il  lavoro psicologico effettuato è consistito  in percorsi di supporto di 
durata  superiore  ai  10  colloqui  (numero  medio  di  colloqui  per  paziente  =  14.1). 
All’opposto, coi pazienti con C nella maggior parte dei casi (73.1%) si è trattato di brevi 
consulenze di 1 o 2 incontri (numero medio di colloqui per paziente = 2.3). 
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Figura  13‐  Tipologia  di  lavoro  effettuato  in  base  alla  durata  del  percorso  psicologico. 
Suddivisione in base alla patologia. 
 
Nella maggioranza  dei  casi  (46%)  la  chiusura  del  lavoro  psicologico  è  stata 
concordata dallo psicologo e dal paziente in modo condiviso. Tuttavia a volte è stato il 
paziente a decidere di  interrompere gli  incontri (8.6%), non ritenendoli efficaci o non 
essendone motivato  in  quel momento.  A  volte  in  questi  casi  il  paziente  ha  anche 
riferito una cessata necessità di  lavoro psicologico.  In alcune occasioni  (5.7%) è stato 
importante  un  invio  a  un  collega,  per  esempio  nei  casi  di  pazienti  non  residenti    a 
Trieste e che desideravano o necessitavano di proseguire il lavoro psicologico. Oppure 
per quei pazienti, già  seguiti da altri  specialisti psicologi, per cui  si è deciso  in modo 
condiviso  di  limitare  l’intervento  psicologico  a  uno/due  incontri  relativamente  agli 
aspetti peculiari inerenti la gestione della patologia, rimandando al collega per tutte le 
altre necessità, in modo da non creare confusione o conflittualità.  
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 Nel  20.7%  dei  casi  invece  non  era  stata  concordata  una  chiusura,  poiché  il 
lavoro  implicava un accompagnamento del paziente durante  il  suo  sviluppo  (e  il  suo 
sviluppo con la patologia), con una disponibilità a colloqui di monitoraggio nel tempo o 
su richiesta del paziente quando ne avvertiva la necessità. In questi casi, e in altri in cui 
la consulenza psicologica era attiva al  momento della chiusura del progetto (15.5%), il 
lavoro è andato nella direzione di una “chiusura forzata” a causa dell’interruzione del 
progetto.   
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 3.6. Discussione 
Il Progetto di Dottorato si è proposto gli obiettivi, come definito  in apertura di 
capitolo, di “Conoscere” (i bisogni, le preoccupazioni e le priorità di salute, le difficoltà 
e  l’impatto  del  trattamento  nei  pazienti  con  malattia  cronica),  di  “Favorire 
l’elaborazione” (tramite la creazione di uno spazio di ascolto e supporto psicologico) e 
di “Favorire la comunicazione” (stimolando la comunicazione famiglia‐staff e famiglia‐
territorio). La discussione terrà dunque conto di queste tre macro aree di interesse. 
 
3.6.a Conoscere 
Un primo obiettivo che ci si è posti con  il progetto di dottorato è di  fare una 
sorta  di  “fotografia”  dei  pazienti  con  patologia  cronica  seguiti  presso  l’IRCCS  Burlo 
Garofolo.   
In primis  si è voluto  capire quali  sono  i bisogni di questi pazienti  in  contesto 
ospedaliero,  in modo da poter cogliere  le necessità, a volte  inespresse, dei pazienti e 
dei familiari e, se possibile, darvi risposta. Dai dati dello studio emerge che sia  in età 
pediatrica che in quella adulta i bisogni di tipo informativo e di supporto rivestono una 
importanza  particolare  per  i  pazienti  con  patologia  cronica.  Per  quanto  riguarda  i 
bisogni di tipo informativo, una necessità riportata molto di frequente è quella di avere 
informazioni  sulla  prognosi  (“Ho  bisogno  di  avere  maggiori  informazioni  sulle  mie 
condizioni  future”), così come già riscontrato  in persone con altre patologie croniche 
(Bovero,  Torta  2010;  Bassetto  et  al,  2005;  Tamburini  et  al.  2003).  Un  livello  di 
informazione  completo  sia  sulla  diagnosi  che  sulla  prognosi  è  molto  importante 
affinché  i  pazienti  e  le  famiglie  possano  effettuare  scelte  consapevoli.  Una  delle 
implicazioni  è,  per  esempio,  che  il medico  non  solo  dia  le  informazioni  al  paziente 
(Gerber 2001) ma anche che lo aiuti a comprenderle in modo adeguato (Harris 1998).  
Va precisato tuttavia che i risultati dello studio non significano necessariamente 
che  tutti  i pazienti vogliano avere  informazioni  in merito alle condizioni  future o che 
vogliano sapere tutto nei dettagli. Anche nel nostro campione infatti la percentuale di 
partecipanti  che  ha  risposto  affermativamente  a  tale  bisogno  varia  dal  44.9%  dei 
genitori dei bambini più piccoli, al 45.3% degli adolescenti, al 42.6% degli adulti. Più 
della metà  del  campione  quindi  non  necessita  di  ulteriori  informazioni  in merito  a 
questo  aspetto.  Ciò  che  è  dunque  fondamentale  è  poter  rendere  la  comunicazione 
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 sanitaria specifica per quel particolare paziente in quel particolare momento della sua 
esistenza  con quel particolare profilo medico e psicologico,  spostando  il  livello della 
comunicazione dal piano dell’informazione oggettiva al piano della persona, nell’ottica 
della  patient‐centered  medicine  (Bovero,  Torta  2010;  Delamater  2006).  Tale 
prospettiva  contribuisce  ad  aumentare  la  gestione  autonoma  del  paziente  e  la  sua 
soddisfazione, aumentando al sua qualità di vita e riducendone l’ansia (Stewart 2001). 
Una  richiesta  specifica  degli  adolescenti  è  quella  di  poter  ricevere maggiori 
spiegazioni in merito al trattamento (21.3%), bisogno peraltro spesso non riconosciuto 
dai  genitori  (concordanza  k=‐0.096).  È  stato  già  sottolineato  in  letteratura  come  lo 
scambio  di  informazioni  sia  un  processo  critico  del  trattamento  (Delamater  2006; 
Harrop  2007),  in  cui  i  pazienti  necessitano  in  particolare  di  essere  accompagnati  a 
comprenderne la necessità (Bhatt et al. 2009). Non sorprende pertanto che la richiesta 
di  questo  tipo  di  spiegazioni  sia  maggiormente  sentita  in  adolescenza,  quando 
l’adherence al  trattamento diventa particolarmente delicata e difficile. Condividere e 
discutere  con  l’adolescente degli obiettivi, delle difficoltà del  trattamento, dei  rischi 
connessi  alla  non  adesione  ad  esso,  può  favorire  una  miglior  autogestione  della 
patologia  cronica  da  parte  del  paziente  stesso  (Delamater  2006).  Un  aspetto 
importante  da  considerare  sono  anche  le  aspettative  riguardo  ai  benefici  attesi  dal 
trattamento;  sapere  cosa  realisticamente  attendersi  dalla  terapia  può  aiutare  a 
cogliere gli eventuali progressi, mentre un basso livello di efficacia percepita è uno dei 
fattori  di  rischio  di  scarsa  adherence  del modello  biopsicosociale  (Novack  2007).  I 
risultati del nostro campione confermano la difficoltà dei pazienti a percepire i benefici 
derivanti dal trattamento, problematicità per altro che non pare essere così evidente ai 
genitori. È possibile dunque  ipotizzare che questo giochi a discapito, assieme ad altri 
fattori, della motivazione a proseguire  in modo adeguato con  il trattamento. L’ipotesi 
di  una  indipendenza  tra  queste  due  variabili  (efficacia  percepita  e  adherence  al 
trattamento)  è  stata  testata  tramite  la  statistica  Chi‐Quadrato.  Il  valore  calcolato  è 
c2=12.9864 con 3 gradi di libertà. Il livello di significatività è pari a 0,0047 ed è pertanto 
possibile rifiutare  l'ipotesi di  indipendenza al  livello 0,05. I dati suggeriscono quindi  la 
dipendenza tra efficacia percepita e adherence. È possibile  ipotizzare che  la direzione 
di  tale  dipendenza  sia,  come  sostenuto  in  letteratura,  quella  di  una  maggiore 
adherence in presenza di una percezione di beneficio in seguito al trattamento.  
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 I  dati  ottenuti  dal  campione  dello  studio  confermano  inoltre  la  precarietà 
dell’adherence,  in  adolescenza  (54.8%),  in  linea  con  quanto  riportato  in  letteratura 
(Delamater 2006; Bender 2006; Rapoff 2006; Shaw et al. 2003), ma anche in età adulta 
(48.9%). Ciò che pare ostacolare il trattamento, da quanto emerge nei questionari, per 
i primi è il fatto che questo impedisce loro di fare molte cose nella loro vita quotidiana, 
per  i  secondi  il  fatto che  lo  ritengono  impegnativo e costoso  in  termini di  tempo ed 
energie, confermando  le stress psicologico e sociale già citato  in  letteratura (Griffiths 
et al. 1999). È noto che la complessità, intesa anche come difficoltà a cambiare lo stile 
di  vita  (Miselli  2001),  e  la  durata  del  trattamento  in  una malattia  cronica  rendono 
molto complicato aderirvi: l’adesione sarà più probabile se è presente una percezione 
dei costi come non eccedenti i benefici percepiti (Delamater 2006; Pendley et al. 2002).  
Una quota di adesione maggiore è  invece  riferita dai genitori dei bambini più 
piccoli  (85.7%),  così  come  maggiore  è  la  percentuale  di  genitori  (80%)  che 
percepiscono che da quando  i figli hanno  iniziato  il trattamento si sentono meglio. Si 
può ipotizzare che la buona adherence nel campione 0‐10 anni sia da attribuire al fatto 
che in età pediatrica la gestione del trattamento stesso è sotto la diretta responsabilità 
ed il controllo del familiare stesso che, se da una parte può risentire della fatica di un 
ruolo genitoriale reso più complesso dalla presenza della patologia, dall’altro può farsi 
garante  della  buona  gestione  del  regime  terapeutico  (Shemesh,  Drotar  2010; 
Silverstein et al. 2005, Wysocki et al. 2005). 
Tornando ai bisogni dei pazienti emersi nella  ricerca, un'altra necessità che è 
stata  percepita  come  importante  esclusivamente  in  fase  adolescenziale  è  quella  di 
voler essere meno commiserati dagli altri (bisogno di supporto). Tale risultato è in linea 
con  le  caratteristiche  di  questa  fase  di  sviluppo,  dove  le  relazioni  sia  famigliari ma 
anche  con  il  gruppo  dei  pari  assumono  una  importanza  significativa  (Camaioni,  Di 
Blasio 2007). Il timore di essere commiserato dagli altri potrebbe infatti interferire con 
il  bisogno  di  affiliazione  prima,  rispondente  all’esigenza  non  selettiva del  ragazzo di 
trovare supporto, condivisione e approvazione, e con quello di appartenenza poi, che 
implica una scelta selettiva di attività e riferimenti valoriali in linea con l’immagine di sé 
in costruzione (Bombi, Pinto 2000). Un risultato che è possibile  ipotizzare  in  linea con 
queste riflessioni è il sentimento di diversità a causa della malattia, riportato da quasi 
la metà dei partecipanti allo studio. Infatti il 41.1% adolescenti ha dichiarato di sentirsi 
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 diverso dagli altri, anche  se  con  intensità diverse  (da qualche volta a  spesso), e  tale 
percentuale si mantiene importante anche in età adulta (36.4%). I motivi trascritti dagli 
adolescenti nel questionario sono stati sia generici (“perché gli altri non mi capiscono”; 
“mi  sento  strana  rispetto  agli  altri”)  che  specifici,  correlati  alla  malattia  in  senso 
generale  (“quando devo  ricoverarmi o quando mi  ritrovo a  fare  la  terapia perché  so 
che gli altri  fanno cose differenti e non devono preoccuparsi per una malattia”) o  in 
modo  esclusivo  (“perché  devo  sempre  sapere  dov'è  il  bagno  mentre  gli  altri  non 
sembrano avere questa preoccupazione” soggetto con MICI; “molte volte in mensa mi 
guardano  come  per  dire    guarda  quella  che  cibo  che  mangia",  soggetto  con  C).  Il 
trattamento  implica  infatti numerosi  adattamenti nella quotidianità dei pazienti  con 
malattia cronica, che vedono  la  loro vita come diversa da quella degli altri coetanei, 
occupati con le normali attività a casa, a scuola e con gli amici (Nicholas et al. 2007). In 
un  recente  studio di Nicholas e  colleghi  (2007)  sui pazienti  con MICI, gli adolescenti 
avevano  riferito  di  “fare  i  conti”  col  loro  senso  di  diversità  soprattutto  quando 
confrontavano  fisicamente  se  stessi  con  i  pari  (es.  pallore,  peso,  ecc.)  e  quando  si 
trovavano in difficoltà nel portare a termine attività tipiche della loro età, ad esempio a 
causa della stanchezza o della mancanza di energie. Di conseguenza alcuni adolescenti 
potrebbero  decidere  di  isolarsi  per  evitare  i  temuti  commenti  e  i  giudizi  negativi, 
riferendo di sentirsi  imbarazzati, arrabbiati e  tristi  (Nicholas et al. 2007).  In  linea con 
quanto  affermato,  un  adolescente  che  ha  partecipato  al  progetto  di  dottorato 
compilando  il questionario ha specificato: “non mi piace parlarne o affrontare  la cosa 
con altre persone perché ho paura del loro giudizio perché non conoscono la malattia”. 
In adolescenza, infine, un attenzione particolare va dedicata alla transizione, un 
processo complesso che si inserisce nel contesto dei già numerosi cambiamenti di vita 
personali, familiari e sociali del ragazzo e, di riflesso, della sua famiglia. Tale processo 
perciò richiede attenzione e risorse da parte di tutti gli attori  in gioco. Gli adolescenti 
che hanno partecipato al progetto hanno sottolineato  in modo chiaro  i  loro bisogni a 
tal riguardo, facendo riferimento sia alle problematiche di cui vorrebbero discutere sia 
alle modalità  in cui ritengono più opportuno che  la transizione venga organizzata. Ne 
consegue che durante le visite mediche è importante riservare uno spazio per toccare 
le tematiche salienti del periodo adolescenziale quali la sessualità e l’uso di sostanze, e 
introdurre  i  ragazzi  al  funzionamento  del  servizio  dell’adulto.  Si  favorisce  in  questo 
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 modo lo sviluppo dell’autonomia e il consolidamento dell’autogestione nel processo di 
cura  dell’adolescente  (van  Staa  et  al.  2011;  Sebastian  et  al.  2012).  Maggiori 
informazioni e  l’acquisizione graduale di consapevolezza, congiuntamente al senso di 
autonomia  e  auto‐efficacia,  vengono  infatti  riferiti  come  elementi  favorenti  il 
passaggio al servizio dell’adulto. Inoltre è fondamentale per un processo di transizione 
efficace prendersi cura degli aspetti emotivo‐relazionali del paziente. La relazione con 
il curante può assumere infatti i caratteri di un vero e proprio legame di attaccamento 
(Bowlby 1979),  in  cui  il  sanitario  viene  identificato  come  colui  in  grado di  gestire  la 
situazione  (patologia)  e  di  cui  è  importante  assicurarsi  la  vicinanza.  Tale  legame 
affettivo accompagna la crescita del paziente (Frederiksen et al. 2010;  Salmon, Young 
2009; Bernasconi 2007), rendendo la transizione al servizio dell’adulto una separazione 
in cui il curante può avere un ruolo facilitante assicurando disponibilità, responsività e 
coerenza e facilitando la nuova relazione.  
Un  risultato  importante  emerso  nello  studio  è  la  dipendenza  in  età 
adolescenziale tra l’identificazione e comunicazione dei bisogni personali e la coesione 
formale  del  nucleo  familiare.  Integrando  tali  risultati  anche  con  quelli  emersi 
dall’analisi della relazione tra livello di preoccupazione e coesione familiare, è possibile 
ipotizzare una maggiore difficoltà da parte dei pazienti inseriti in contesti poco coesi ad 
esprimere  i  propri  bisogni  e  un  grado  maggiore  di  malessere  psicologico  come 
testimoniato  dalla  percentuale  importante  di  adolescenti  che  si  dichiara  molto 
preoccupato. Contesti famigliari coesi costituiscono un fattore di protezione (Patterson 
e Blum  1996)  e  sono  associati  a  outcomes  favorevoli  per  il  paziente  (Rosland  et  al. 
2012),  in  quanto  tendono  ad  avere  confini  chiari  e  a  bilanciare  in modo  flessibile  i 
bisogni  a  volte  in  contraddizione  dei  diversi  componenti  della  famiglia  (Patterson  e 
Blum 1996). I conflitti familiari e una scarsa coesione familiare sono anche inclusi tra i 
fattori  di  rischio  per  una  bassa  adherence  al  trattamento  (Novack  et  al.  2007), 
confermando la loro associazione con la qualità di vita dei pazienti con malattia cronica. 
Per  quanto  riguarda  i  genitori,  essi  dichiarano  l’importanza  per  loro  stessi  di 
essere sostenuti (bisogni di sostegno), sia durante l’infanzia che durante l’adolescenza 
dei loro figli. In particolare una percentuale importante risponde affermativamente agli 
item:  “Abbiamo  bisogno  di  parlare  con  persone  che  hanno  avuto  la  nostra  stessa 
esperienza”  (in  questa  direzione  possono  essere  utili  le  associazioni  di  pazienti  e 
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 familiari; Nahon et al. 2011) e, per i genitori con figli adolescenti, “Abbiamo bisogno di 
parlare con uno psicologo”.  I genitori tendono  inoltre a pensare che anche  i  loro figli 
necessitino  di  tali  forme  di  supporto,  in  una  sorta  di meccanismo  di  proiezione  dei 
propri bisogni personali sui  figli. La  frequenza con cui  il bisogno che  il  figlio parli con 
uno  psicologo  viene  riferito  dai  genitori  dipende  dalla  patologia  del  figlio,  come 
testimoniato  dai  risultati  del  test  Chi‐Quadrato  tra  queste  due  variabili.  Viste  le 
percentuali  registrate,  è  possibile  ipotizzare  che  i  genitori  maggiormente  propensi 
all’utilizzo di uno spazio psicologico per  i propri  figli siano quelli  i cui  figli hanno una 
diagnosi di FC o MICI.  Il meccanismo per  cui  i genitori  tendono a proiettare  i propri 
personali  bisogni  aumenta  la  probabilità  che  non  ne  identifichino  invece  altri 
importanti per i figli nella fase evolutiva attraversata (es. non essere commiserato dagli 
altri,  informazioni  sul  trattamento,  ecc.),  complicando  ulteriormente  lo  svolgimento 
del proprio ruolo genitoriale. 
 I risultati dello studio sono in linea con quanto riportato in letteratura, in cui si 
sottolinea che  i genitori di un  figlio che ha una malattia cronica   possono non essere 
preparati ad affrontare la malattia del figlio e spesso sono spaventati dall’interferenza 
della malattia sul ciclo vitale (Catastini, 2000) e sulla costruzione del  legame emotivo 
tra genitori e figlio. Essi sono  improvvisamente  investiti di un ruolo fondamentale nel 
processo di cura del figlio e hanno un carico di richieste importante, dovendo trovare 
risposte a problemi inusuali per cui le persone non hanno esperienza (Silverstein et al. 
2005, Wysocki et al. 2005; Miller et al. 2010). In particolare, viene ricordato che essere 
genitori  di  un  adolescente  è  una  sfida,  ed  esserlo  di  un  adolescente  con malattia 
cronica  ha preoccupazioni  aggiuntive  (Johnson  et  al.  2013).  In  letteratura  è  dunque 
ribadita  l’importanza  di  tenere  in  considerazione  il  nucleo  famigliare,  in  primis  i 
genitori,  nei  casi  di  patologie  croniche  pediatriche  (McBroom,  Enriquez  2009; Wu 
2013; Epifanio et al. 2013):  i genitori devono essere aiutati a mantenere o rinforzare 
quelle  competenze  genitoriali  che  avevano  prima  della  diagnosi  e  sostenuti  nei 
momenti  in cui si sentono  impotenti di fronte alla situazione (Breuner 2011). Devono 
inoltre essere aiutati a sviluppare con il proprio figlio un legame di attaccamento sicuro, 
fondamentale  per  la  salute  socio‐emotiva  nei  primi  anni  di  vita  e  l’adattamento 
successivo.  
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 Da  non  trascurare,  da  quanto  emerso  dalla  ricerca  di  dottorato,  anche 
l’importanza  per  i  genitori  delle  informazioni  di  tipo  economico‐assicurativo;  anche 
questi  aspetti  sono  riferiti  da  Novack  (2007)  come  elementi  di  rischio  per  la  non 
adherence.  
I  pazienti  adulti,  infine,  segnalano  tra  i  bisogni  prioritari,  oltre  che  quelli 
informativi già citati  in merito a diagnosi e prognosi, anche bisogni di supporto  (“Ho 
bisogno  di  parlare  con  uno  psicologo”)  e  di  relazione  (“Ho  bisogno  di  sentirmi 
maggiormente  utile  in  famiglia”),  oltre  a  segnalare  alcune migliorie  auspicabili  della 
struttura ospedaliera (“Ho bisogno che i servizi offerti dall’ospedale, come bagni, pasti 
pulizia, ecc., siano migliori”). La richiesta consapevole da parte dell’adulto di supporto 
e  il  bisogno  di  potersi  sentire  utile  all’interno  della  sua  famiglia  possono  essere 
considerati  aspetti  della  fase  attraversata,  in  cui  la  programmazione  della  vita 
autonoma  rispetto  alla  famiglia  di  origine,  della  carriera  e  della  nuova  famiglia  può 
subire  variazioni  o  essere  influenzata  in  questi  pazienti  dalla  presenza  di  una 
condizione cronica (De Carlo, Senatore Pilleri 2012). 
Diversificati  sono  dunque  i  bisogni  che  emergono  dalla  ricerca.  Conoscere  e 
fornire risposte alle necessità dei pazienti non è un processo semplice: da una parte si 
è infatti visto che i sanitari tendono ad utilizzare una loro personale gerarchia di valori 
e priorità, spesso molto diversa da quella del paziente  (Tamburini, 2000; SIPO 1992); 
dall’altra  a  volte  il  paziente  stesso  ha  difficoltà  a  esprimere  i  suoi  reali  bisogni, 
contribuendo  a  rendere  difficoltosa  e  poco  chiara  ed  efficace  la  comunicazione 
medico‐paziente. Questo può costituire un limite, poiché la valutazione soggettiva del 
paziente può giocare un ruolo determinante nelle scelte e nelle decisioni (Bakker et al. 
2001).  Da  non  trascurare  anche  il  vissuto  emotivo  che  pazienti  e  genitori  possono 
sperimentare  in  relazione alla malattia e  l’impatto che questo può avere sui bisogni, 
sulle  preoccupazioni,  sull’adherence  al  trattamento.  I  dati  dello  studio  sottolineano 
soprattutto  i  sentimenti  di  grande  tristezza  e  rabbia  alla  diagnosi,  che  a  volte 
permangono  successivamente,  anche  se  è  possibile  ipotizzare  con  intensità minore. 
Dalle  risposte  dei  genitori  (0‐10  anni),  è  anche  emerso  come  per  loro  sia  difficile 
ricordare o decodificare  lo  stato emotivo del  figlio  in un momento  così  impegnativo 
come la comunicazione della diagnosi. 
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 Per  quanto  concerne  le  preoccupazioni  di  salute,  è  stato  importante 
considerare sia gli aspetti problematici comuni a tutte le patologie croniche che quelli 
specifici,  come  confermato  dai  risultati  al  test  Chi‐Quadrato  che  ha  suggerito  una 
dipendenza  tra  le priorità di  salute misurate e  la  specifica patologia  in  tutte  le  fasce 
d’età considerate. Anche altri studi avevano suggerito  l’impossibilità di assumere che 
diverse malattie attivino preoccupazioni omogenee nei pazienti (Nicholas et al. 2007).  
Per quanto concerne la FC, si osserva che una quota importante di genitori (sia 
di bambini piccoli che di adolescenti) si riferisce molto preoccupata per le condizioni di 
salute dei  figli. Tali preoccupazioni  vengono  riferite  in percentuale molto bassa dagli 
adolescenti, in modo più consistente dai pazienti adulti.  
In  particolare  in  adolescenza  i  pazienti  si  riferiscono maggiormente  attenti  ai 
sintomi  diretti  della  patologia,  come  la  tosse,  e  alle  conseguenze  indirette  come  i 
ricoveri. Inoltre in tale fase evolutiva i pazienti sembrano infastiditi dall’influenza nella 
quotidianità della fisioterapia e dalla consapevolezza della cronicità della patologia.  In 
età adulta, oltre che per  le  rinunce nella vita quotidiana,  i pazienti con FC  sembrano 
essere  maggiormente  preoccupati  per  gli  esiti  della  patologia,  come  le  possibili 
complicazioni e  le condizioni di salute future,  in  linea con quelle che sembrano essere 
anche le principali preoccupazioni dei genitori. Ciò conferma l’importanza che il curante 
si adoperi per favorire una comunicazione attiva, per supportare e per coinvolgere sia il 
paziente ma  anche  i  genitori  nel processo  di  cura  (Drotar  2009).  Per  poterlo  fare,  è 
importante che i medici possano fare affidamento non solo sulle priorità che loro stessi 
attribuiscono ai pazienti in base a un processo intuitivo e soggettivo di assegnazione di 
priorità  (Junius‐Walker 2010; Spicker 2009; Arvidsson 2010), ma dedichino  tempo ed 
attenzione a conoscere l’opinione personale del paziente e dei genitori al riguardo. Dai 
dati dello studio infatti emerge che tra le priorità indicate dal medico e dai genitori per 
il paziente solo due su 5  (per quelle dei medici) e due su sei  (per quelle dei genitori) 
corrispondono a quelle realmente indicate dai pazienti. 
Un altro aspetto  importante da considerare nel processo di cura è  l’effetto sul 
paziente del  livello di gravità dei sintomi presentati dal paziente.  Infatti si è osservata 
una dipendenza tra la variabile FEV1, assunta come indicatore di tale severità, e il livello 
di preoccupazioni dichiarate sia dai pazienti che dai genitori. La percentuale di pazienti 
che  si  riferiscono molto  preoccupati  aumenta  infatti  gradualmente  al  diminuire  del 
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 valore di FEV1, con un’eccezione per  i pazienti con FEV1<30%.  In questo caso, dato  i 
valori  limiti di  FEV1, è possibile  ipotizzare  che  la paura di esiti non  favorevoli per  la 
propria vita sia così importante da sfumare e rendere accettabili le altre preoccupazioni 
o da attivare un meccanismo di negazione. In linea con i risultati dello studio, numerose 
ricerche  hanno  sottolineato  che  il  funzionamento  psicologico  e  psicosociale  delle 
persone con FC è simile alle persone in salute fino a che il disturbo diventa più grave e 
che tale gravità condiziona  la percezione della qualità di vita sia negli adolescenti che 
negli adulti (Pfeffer et al. 2003; Gee et al. 2003).  In una sorta di circolo vizioso, anche 
l’adherence  al  trattamento  tende  a  decrescere  con  l’aumentare  della  gravità  della 
patologia, verosimilmente a causa dell’impatto maggiore dello stesso in una condizione 
clinica più precaria. 
Per quanto riguarda il D, aspetti specifici frequentemente riferiti dai pazienti in 
adolescenza sono la preoccupazione il fastidio per la cronicità, per dover fare i controlli 
glicemici  e  per  la  rinuncia  ai  dolci.  In  età  adulta  importante  è  anche  l’impatto  dei 
sintomi dell’ipoglicemia, dei  controlli medici periodici, delle  rinunce  legate  al  regime 
terapeutico e la preoccupazione per le condizioni di salute in futuro.  
Tra gli aspetti specificatamente legati al diabete, la paura dell’ipoglicemia, nello 
studio riferita anche dai genitori,  in  letteratura viene descritta come quella che  incide 
maggiormente nella vita del paziente.  In  letteratura sono state riportate descrizioni di 
adolescenti  che  hanno  raccontato  l’ipoglicemia  come  qualcosa  di  poco  piacevole, 
caratterizzata dalla  sensazione di perdere  il  controllo  (Burke  et  al.  2007). Quando  la 
paura dell’ipoglicemia è eccessiva, può essere causa di scarsa adherence al trattamento, 
poiché l’ipoglicemia può essere evitata mantenendo livelli elevati di glucosio nel sangue 
o  trattandone  in modo eccessivo  i primi segni. Anche  l’indifferenza verso  tali segnali, 
d’altro canto, può mettere a rischio la salute fisica del paziente (Burke et al. 2007; Cox 
et al, 1987). 
Anche la rinuncia ai dolci è un aspetto difficoltoso nel trattamento del diabete, 
pertanto  è  importante  che  le  indicazioni  nutrizionali  tengano  conto  dei  bisogni  del 
paziente e minimizzino l’impatto sulla loro vita quotidiana (Burke et al. 2007). La dieta, 
lo  stile di  vita e  l’autogestione della  glicemia e dell’insulina possono  essere messe  a 
rischio  in  adolescenza,  nel  desiderio  di  omologarsi  ai  coetanei,  sperimentando  ad 
esempio  l’alcol, gli orari non regolari,  la competizione nello sport, ecc. (Johnson et al. 
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 2013). Tuttavia  la capacità dei giovani (e dei genitori) di rispondere  in modo adeguato 
alle fluttuazioni indesiderate dei livelli di glucosio nel sangue è un aspetto rilevante non 
solo per gli outcomes medici del diabete, ma anche per quelli psicosociali (Wysocki et al. 
2008).  Il  controllo  glicemico  è  riferito  come molto  faticoso  dai  pazienti  dello  studio, 
pertanto un grado  importante di supporto è richiesto a tutti gli attori per permettere 
all’adolescente  di mantenere  il miglior  controllo  possibile minimizzando  il  rischio  di 
complicazioni nella loro vita futura (Burke et al. 2007). 
Per  quanto  riguarda  le  MICI,  dai  dati  del  progetto  di  dottorato  e 
dall’approfondimento  parallelo  effettuato  (Cervesi  et  al.  2013),  si  è  osservato  un 
disaccordo  importante  nella  percezione  dei  problemi  di  salute  tra medici  e  pazienti, 
tendendo  i primi  a  sovrastimare  le preoccupazioni degli  adolescenti. Parte di questa 
discrepanza potrebbe essere dovuta  al  fatto  che  i pediatri  incontrano  i  loro pazienti 
spesso durante  le  fasi critiche della patologia.  I dati ottenuti sottolineano  la difficoltà 
del medico a  comprendere  la prospettiva del paziente,  come già evidenziato da altri 
studi (Barry 2012; Bardes 2012) e per altre patologie. In particolare i pazienti appaiono 
preoccupati per gli effetti  imprevedibili della patologia  (come  i  ricoveri, gli  interventi 
chirurgici, le complicazioni e i problemi di salute futuri), oltre a essere arrabbiati per la 
durata della patologia. I medici, invece, pur identificando questi aspetti, danno priorità 
ai possibili cambiamenti del corpo come conseguenza del trattamento, preoccupazione 
che colpisce anche i genitori ma che non compare tra le priorità dei pazienti. La stessa 
incomprensione era stata rilevata  in uno studio precedente sugli adulti  (Loonen et al. 
2002).  I  genitori  si  riferiscono molto  preoccupati  anche  per  i  sintomi  fisici  che  i  figli 
potrebbero avere (sangue nelle feci, mal di pancia, crampi, stanchezza) e per gli effetti 
collaterali dei farmaci. A parte questi ultimi, che preoccupano  i pazienti adulti, gli altri 
non sono riferiti dai pazienti. 
Per quanto concerne la C, infine, un elemento che emerge come importante in 
modo trasversale a tutte le età e da tutti gli osservatori è la rinuncia ai cibi con glutine, 
sebbene  l’offerta di prodotti gluten  free stia gradualmente aumentando.   Se  infatti  la 
celiachia non è solo questione di dieta, viste  le conseguenti modificazioni biologiche e 
psicologiche,  è  vero  anche  che  la  celiachia  è  una  importante  questione  di  dieta.  Se 
dunque il primo passo per chi viene a conoscenza della diagnosi di celiachia è quello di 
attivare tutte le risorse necessarie per adattarsi a un cambiamento psicofisico che porta 
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 a una  ridefinizione di sé, della propria  identità e del proprio corpo, ora vissuto come 
“danneggiato”, in un secondo momento la sfida diventa quella di aderire con costanza 
alla dieta senza glutine, sfida accentuata dal valore simbolico e relazionale che  il cibo 
assume  nella  nostra  società.  La  dieta  aglutinata  infatti  è  restrittiva,  dispendiosa  e 
spesso difficile da mantenere; può  inoltre  influire negativamente  sullo  stile di  vita  e 
sulle normali attività della vita quotidiana (Ukkola et al. 2012). 
L’accettazione  della  dieta  glutinata,  con  la  conseguente  restrizione  delle 
possibili scelte alimentari, risulta problematica per la maggior parte dei bambini e degli 
adolescenti, non tanto quando si trovano nell’ambiente familiare, quanto coi coetanei 
in contesti sociali (Cinquetti et al. 1999).  
Durante  l’infanzia  e  l’adolescenza  in  particolare,  inoltre,  tale  impatto  va 
considerato non  solo nel paziente, ma  anche nelle  figure di  riferimento  che di  lui  si 
prendono  cura  (in  primis  i  genitori),  direttamente  coinvolti  sia  nel  processo  di 
adattamento  al  cambiamento  del  figlio  e  di  se  stessi,  sia  nella  gestione 
dell’alimentazione,  in  casa  e  fuori  casa.  Quando  la  malattia  cronica  coinvolge 
l’alimentazione  e  richiede  una  continua  attenzione  da  parte  del  genitore,  potrebbe 
infatti accadere che il genitore non si senta in grado di “nutrire” adeguatamente il figlio 
e  la  riorganizzazione  delle  attività  e  della  famiglia  intera  può  essere  una  fonte 
importante di stress per tutta  la  famiglia, così come accade anche per altre patologie 
croniche  (Epifanio et al. 2013). Queste  limitazioni possono  influenzare dunque anche 
l’identità  personale  e  sociale  di  coloro  che  vivono  con  la  persona  con  C;  interventi 
psicosociali  che  mirino  a  facilitare  l’adattamento  e  a  favorire  strategie  di  coping 
adeguate  possono  pertanto  risultare  importanti  per  affrontare  le  difficoltà  collegate 
alla G‐F diet (Rose e Howard 2014). 
Oltre  alla  preoccupazione  legata  alla  dieta,  e  ai  sintomi  che  caratterizzano  la 
malattia quando non adeguatamente controllata  (mal di pancia e crampi addominali, 
diarrea,  stanchezza),  i pazienti con C  si  riferiscono  in difficoltà a causa della cronicità 
della patologia, che quindi li pone di fronte alla prospettiva di una dieta “per sempre” e 
di  controlli medici  periodici,  e  per  le  implicazioni  che  la  C  può  avere  nella  loro  vita 
quotidiana. Alla  luce di queste preoccupazioni, non solo relative alla dieta, e non solo 
relativi ai sintomi della C, potrebbe essere opportuno affiancare alle necessarie terapie 
mediche  interventi  di  carattere  psicologico,  anche  alla  luce  delle  fragilità  emotive  e 
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 comportamentali che potrebbero presentarsi quando  la diagnosi e  il trattamento non 
vengono accettati ed elaborati in modo adeguato.   
Un  risultato  importante  emerso  è  l’esistenza  di  una  dipendenza  tra  la 
percezione delle preoccupazioni e  la presenza di  sintomi  (percentuale di  risposte 4‐5 
sulle  risposte  totali.  Pazienti:  sintomatico  20.7%;  asintomatico  14.8%.  Genitori: 
sintomatico  17.2%;  asintomatico  13.5%),  pur  in  assenza  di  una  differenza  nella 
adherence  alla dieta  riferita dai pazienti  stessi  (media del punteggio  attribuito, da  1 
scarso a 25 eccellente: pazienti sintomatici = 22.1; pazienti asintomatici = 21.3; p=0.3). I 
risultati  finora  riportati  in  letteratura  al  proposito  sono  contradditori,  con  alcune 
ricerche  indicanti maggiori difficoltà dei pazienti asintomatici all’adherence alla dieta 
(es. Ukkola  et  al.  2012),  e  altre  invece  sottolineando  una  adherence  simile  nei  due 
gruppi  (es. Hall et al. 2009). Da ciò che emerge  in questo studio, ciò che differenzia  i 
due  gruppi  non  sarebbe  tanto  la  capacità  di  aderire  alla  dieta,  quanto  il  vissuto  di 
preoccupazione o meno con cui la patologia viene affrontata. È possibile ipotizzare che 
la  presenza  di  sintomi  intestinali  e  extraintestinali  possa  alimentare  un  vissuto  di 
preoccupazione  per  il  proprio  benessere  immediato,  rendendo  probabilmente 
l’eliminazione o  la riduzione dei sintomi  incentivo  importante nel mantenere  la dieta. 
Tale  livello  di  preoccupazione  sarebbe  presente  invece  in modo meno  intenso  nei 
pazienti  asintomatici,  che  pertanto  potrebbero  utilizzare  altre  risorse  personali  (es. 
locus  of  control  interno)  o  altri  stimoli  (es.  miglioramento  della  qualità  di  vita  e 
benessere  a  lungo  termine),  e  non  la  riduzione  dei  sintomi,  come  incentivo 
all’adherence alla dieta. Ulteriori studi che  tengano conto  sia degli aspetti medici ma 
anche di quelli psicologici potrebbero essere utili nell’approfondire tali aspetti. 
All’interno del progetto di dottorato è stato somministrato anche il questionario 
SDQ, al fine di fare un quadro dei pazienti che potrebbero presentare fragilità sul piano 
emotivo, sociale o comportamentale, essendo noto che i bambini con patologia cronica 
hanno  un  rischio  maggiore  di  presentare  problemi  emotivi  e  comportamentali  e 
disturbi psichiatrici (Wu et al. 2013; Nicholas et al. 2007; Delamater et al. 2007; Hysing 
et al. 2007; Glazebrook et al. 2003). L’SDQ non è uno strumento che permette di fare 
diagnosi  ma  dato  la  sua  alta  sensibilità  e  specificità  può  essere  utilizzato  come 
strumento di screening con i pazienti con malattia cronica (Hysing et al. 2007). 
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 Dai dati ottenuti nello  studio emerge  che  il 5.6% dei genitori dei bambini più 
piccoli rileva la presenza di aspetti di fragilità importanti, ottenendo punteggi alla scala 
totale del questionario categorizzabili come “anomali”. La maggior parte di loro (16.7%) 
appare preoccupata per  i problemi di  tipo emotivo,  che nel questionario  SDQ  fanno 
riferimento alle possibili lamentele somatiche del bambino, alle sue preoccupazioni, al 
fatto  che  appaia  spesso  infelice,  teso  o  spaventato.  Importanti  anche  le  difficoltà 
comportamentali  (13.9%)  e  quelle  sul  versante  dell’iperattività  e  della  disattenzione 
(11.1%).  Una  maggior  percentuale  di  genitori  di  figli  adolescenti  (9.4%)  segnala  la 
presenza di difficoltà complessive rispetto ai genitori dei bambini più piccoli. È un dato 
certamente  importante da non trascurare; tuttavia non è possibile escludere che, più 
che  alla malattia,  tali  preoccupazioni  siano  da  una  parte  legate  anche  alle  difficoltà 
fisiologiche dell’essere adolescente, dall’altra al possibile disorientamento del genitore 
di fronte al “nuovo figlio” che si sta differenziando. Infatti il figlio potrebbe presentare 
modalità non sempre chiare e comprensibili al genitore, che potrebbe dunque averle 
riferite come “anomale”. Ciò che spaventa la maggior parte dei genitori (24.5%) sono le 
difficoltà relazionali del figlio coi coetanei (solitario, tende a essere preso di mira, non 
ha  buoni  amici,  ecc)  in  un  periodo  evolutivo  in  cui  queste  sono  riconosciute  come 
importanti.  Permane  elevata  anche  la  percentuale  di  genitori  che  segnala  difficoltà 
emotive  (20.8%)  e  comportamentali  (18.9%). Anche  se  in  percentuale minore  (il  2% 
degli adolescenti si riconosce complessivamente in difficoltà), il profilo individuato dagli 
adolescenti è  simile, poiché anche  loro  individuano nelle difficoltà  relazionali coi pari 
l’aspetto  che  più  li  preoccupa  (7.8%).  Successivamente  sottolineano  difficoltà 
emozionali (5.9%) e relative alla attenzione e all’iperattività (5.9%). 
È importante che il curante non trascuri tali aspetti, in quanto potrebbero avere 
effetti importanti sulla qualità di vita del paziente con patologia cronica. Studi recenti, 
realizzati  con  l’utilizzo  dell’SDQ,  hanno  per  esempio  evidenziato  che  l’adattamento 
psicologico  del  bambino  può mediare  l’effetto  della  patologia  cronica  sugli  outcome 
scolastici  (Layte,  McCrory  2013).    Potrebbe  essere  importante  aggiungere  la 
compilazione  dell’SDQ  all’interno  dell’assessment  pediatrico  in  modo  da  poter 
monitorare gli aspetti emotivi e  comportamentali ed eventualmente attivare  i  servizi 
specialistici necessari (Glazebrook et al. 2003).  
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 In questo  studio,  infine,  si  è  ritenuto  importante  conoscere  l’opinione  sia dei 
pazienti ma anche dei loro genitori e, per quanto concerne le preoccupazioni di salute, 
dei medici. In letteratura infatti si sottolinea come esista un importante divergenza tra 
le loro opinioni e della necessità di un insight più accurato in merito al fine di stabilire le 
priorità di trattamento (Junius‐Walker et al. 2012) nell’ottica di migliorare la qualità di 
vita e gli outcomes della malattia  (Loonen 2002).  I dati dello studio confermano bassi 
livelli di concordanza tra le risposte date dai pazienti e quelle date dai rispettivi genitori 
(valori K di Cohen) sia al questionario dei bisogni che  in quello sulle preoccupazioni di 
salute,  sottolineando  l’importanza  di  coinvolgere  direttamente  sia  i  pazienti  che  i 
genitori per poter  rispondere alle  loro necessità. Anche  i  risultati ottenuti dai medici 
confermano  la presenza di alcune discrepanze  tra  l’opinione dei pazienti e quella dei 
curanti  (Drotar 2009),  sottolineando  la necessità di  tenere  in  considerazione  i diversi 
attori in campo nella presa in carico del paziente in età evolutiva (Ievers, Drotar 1996). 
Lo studio ha alcuni limiti di cui è importante tener conto. In primis la numerosità 
del  campione,  una  volta  stratificato  per  età  e  patologia.  Un  numero  maggiore  di 
soggetti  potrebbe  essere  opportuno  per  confermare  i  risultati  ottenuti.  Inoltre  il 
confronto  face‐to‐face medico‐paziente è stato  fatto solo per  le preoccupazioni e per 
una  singola  patologia  (MICI).  Un  approfondimento  in  tale  direzione  potrebbe 
contribuire a  rendere  i  risultati maggiormente  specifici. Pur  ricordando  i  limiti di  tale 
tipo di valutazione nel lavoro psicologico, potrebbe infine essere importante introdurre 
uno  strumento  snello  di  valutazione  di  alcuni  indicatori  psicologici  durante  l’attività 
clinica, in modo da poterne valutare l’efficacia attraverso il test‐retest.  
 
 
3.6.b Favorire l’elaborazione 
La  consapevolezza  della  condizione  di  patologia,  e  conseguentemente  la  sua 
accettazione, è un processo graduale che può essere influenzato, oltre che dagli aspetti 
emotivi  e  cognitivi del paziente  stesso, dalla quantità di  informazioni  ricevute, dalla 
qualità dell’informazione stessa e dal significato che il paziente vi attribuisce (Morasso 
1997, 1993; Lerman et al. 1993). L’intervento psicologico riveste un ruolo  importante 
in tale direzione, tanto da auspicare  il suo  inserimento nell’ambito delle cure abituali 
piuttosto  che  in  seguito  all’identificazione  di  uno  specifico  problema  oppure  al 
deterioramento del quadro psichico (D’Ivernois e Gagnayre 2006).  
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 I  dati  raccolti  a  livello  qualitativo  dai  colloqui  psicologici,  seppur  limitati 
dall’assenza di un test‐retest di valutazione dell’efficacia, comunicano  indirettamente 
dell’importanza di tale strumento, visto l’aumento graduale del numero di colloqui su 
iniziativa  autonomo  nel  corso  degli  anni.  L’iniziativa  autonoma  e  spontanea  del 
paziente  fin  dal  primo  contatto  con  lo  psicologo  è  infatti  garanzia  di  maggior 
motivazione da parte del paziente e di una maggior probabilità di disponibilità al lavoro 
psicologico  (risorse e  timing adeguato).  In alcuni  studi dedicati a patologie  croniche, 
sono  stati  osservati  benefici  conseguenti  all’intervento  psicologico,  soprattutto  in 
pazienti “a rischio” a causa dell’importante influenza delle componenti psicosociali sul 
decorso  del  disturbo  (Timmer  et  al.  2011; Glasscoe  e Quittner    2008;  Prasko  et  al. 
2010;  Gotz  2000).  Tuttavia  le  evidenze  sono  limitate  e  richiedono  ulteriori 
approfondimenti (Timmer et al. 2011). 
Come già sostenuto in letteratura, anche nel nostro campione i motivi di invio e 
le  richieste  sono  state  diversificate  in  base  alla  patologia  e  alla  fase  di  sviluppo 
attraversata; anche il lavoro effettuato (breve consulenza o lavoro di supporto) è stato 
conseguentemente diversificato.  L’intervento psicologico è  stato utilizzato  infatti nel 
processo  iniziale  di  accettazione  della malattia  e  nella  gestione  dello  stress  e  si  è 
rivelato  utile  per  aiutare  il  paziente  a  esprimere  le  proprie  preoccupazioni  e  a 
comprendere  realisticamente  la propria  situazione aiutandolo  così nell’assunzione di 
decisioni  realistiche  (Delamater  2006);  inoltre  è  stato  utilizzato  anche  quando  il 
paziente, a causa della natura cronica ed  involutiva della patologia, ha  la necessità di 
rivedere  le  proprie  abitudini,  i  propri  impegni  e  il  proprio  ruolo  all’interno  delle 
relazioni (Balestroni, 2002). Altre ricerche con patologia cronica avevano per esempio 
già messo  in evidenza come  il non potersi più dedicare ad attività che facevano parte 
della  propria  quotidianità  e  il  dovere  mettere  in  discussione  gli  equilibri  delle 
dinamiche relazionali, uniti al senso di impotenza nei confronti della malattia, possono 
notevolmente  influenzare  la percezione che  la persona ha rispetto al proprio stato di 
benessere psicologico (Bellardita 2006‐2007). 
Una  quota  di  lavoro  ha  previsto  anche  la  consulenza  psicologica  o  psico‐
educativa  ai  genitori.  La  patologia  cronica  espone  infatti  i  genitori  a  un  rischio 
maggiore di disagio  in  relazione    al  ruolo parentale: una  identificazione precoce del 
disagio  e  dello  stress  nelle  malattie  croniche  potrebbe  facilitare  il  processo  di 
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 adattamento  alla  patologia  (Epifanio  et  al.  2013).  Una  presa  in  carico  adeguata 
dovrebbe  quindi  tenere  in  considerazione  una  valutazione  biomedica  (cosa  ha  il 
paziente?), cognitiva (cosa sa?), socio professionale (cosa fa?), e psicoaffettiva (chi è?; 
D’Ivernois  e Gagnayre 2006). 
 
 
3.6.c Favorire la comunicazione 
Obiettivo del progetto è stato anche stimolare la comunicazione famiglia‐staff e 
famiglia‐territorio  al  fine  di  promuovere  un  raccordo  tra  i  diversi  attori  in  campo 
(collaborazione con le associazioni).  
Sono stati effettuati incontri d’equipe con i vari operatori sanitari coinvolti nella 
cura del singolo paziente, soprattutto nelle  fasi di crisi o particolarmente difficoltose 
per  il  paziente,  in modo  tale  da  costruire  un  percorso  di  cura  quanto  più  possibile 
individualizzato  e  rispettoso  delle  esigenze  di  quel  particolare  paziente  in  quello 
specifico momento.  
Un importante lavoro di rete è stato effettuato anche con le associazioni, al fine 
di  favorire  i  contatti  con  le  risorse  sul  territorio  e  stimolare  una  attenzione  e  un 
prendersi  cura  degli  aspetti  psicologici.  In  particolare,  nell’ambito  dell’Associazione 
Italiana Celiachia sono state realizzate le seguenti azioni: 
‐ Introduzione  della  figura  dello  psicologo  all’interno  della  Commissione 
Scientifica  Regionale.  La  commissione  è  composta  da  specialisti  con 
esperienza in materia di celiachia sia in età pediatrica che adulta; essi vengono 
coinvolti quando vengono trattati temi inerenti la loro specialità, proponendo 
linee di indirizzo e offrendo adeguata consulenza sui temi di interesse. 
‐ Costituzione di un gruppo di psicologi di  riferimento a  livello  regionale,  che 
collabora alle iniziative dell’Associazione e offre consulenze quando richieste. 
In  particolare  lo  psicologo  ha  contribuito  alla  realizzazione  della  Scuola 
Permanente  di  Celiachia,  del  progetto  In  fuga  dal  glutine,  delle  attività  in 
collaborazione con Alimentazione Fuori Casa con incontri informativi nei locali 
di nuovo accreditamento. 
‐ Diffusione  dei  risultati  scientifici  con  la  stesura  o  la  revisione  di  articoli 
(Celiachia Notizie) e la partecipazione attiva e passiva a convegni e assemblee. 
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 3.7. Conclusioni. Indicazioni operative 
In conclusione, si evidenziano sinteticamente  le ricadute operative dei risultati 
ottenuti,  ribadendo  la necessità di  individualizzare  tali  indicazioni per ogni paziente; 
infatti non solo egli sarà diverso da tutti gli altri pazienti, portando con sé una propria 
storia,  un  proprio  contesto  familiare,  un  proprio  vissuto, ma  lui  stesso  potrà  avere 
necessità differenti  in diversi momenti della sua esistenza.  In  linea con un approccio 
patient‐centered,  si  ritiene  dunque  importante  indirizzare  gli  sforzi  dei  curanti  a 
dedicare il tempo e le energie necessarie per conoscere gli specifici bisogni, le peculiari 
preoccupazioni e lo stato psicologico di quel paziente e di quella famiglia.  
 
1. Favorire  la  comunicazione. Alla  luce  delle  divergenze  emerse  nei  questionari  tra 
l’opinione dei pazienti, dei genitori, che per esempio tendono a proiettare i bisogni 
personali  sui  figli,  e  dei  medici,  è  importante  “far  circolare”  le  informazioni  e 
contribuire  a  esplicitare  pensieri  ed  emozioni,  consapevoli  dei  possibili 
fraintendimenti  che  ne  potrebbero  altrimenti  derivare.  In  questo  modo  può 
trovare adeguato  spazio anche  la  condivisione dei vissuti e delle preoccupazioni, 
generali e patologia‐specifiche, rilevanti nel campione dei partecipanti allo studio. 
2. Offrire informazioni e supporto. È stato riscontrato che la quantità e la qualità delle 
informazioni  trasmesse  al paziente  e  alla  sua  famiglia  e  la modalità  con  le quali 
vengono trasmesse giocano un ruolo fondamentale nel processo di accettazione a 
adattamento alla malattia cronica. Lo studio sottolinea in particolare la necessità di 
offrire maggiori  informazioni  sulla  diagnosi, ma  soprattutto  sulla  prognosi  e  sul 
trattamento delle patologie. Tali informazioni possono aiutare i pazienti e i genitori 
a  comprendere  cosa  attendersi  nel  futuro  prossimo  o  a  lungo  termine,  e  a 
riconoscere pertanto con più  facilità gli eventuali progressi nelle cure o  i benefici 
derivanti.  Gli  adulti  e  i  genitori  hanno  inoltre  bisogno  di  essere  supportati,  sia 
tramite un lavoro di tipo psicologico, sia tramite il confronto con altre persone con 
la  stessa  esperienza.  A  tale  scopo  può  essere  importante  promuovere  le 
informazioni sulle associazioni di pazienti presenti sul territorio. Da non trascurare 
infine anche l’importanza delle informazioni economico‐assicurative per i genitori.  
3. Empatizzare con la fatica del trattamento. I pazienti non sempre riescono percepire 
i benefici del trattamento che stanno facendo, mentre ne colgono bene i costi, che 
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 si  traducono  in  trasgressioni  al  regime  terapeutico,  non  solo  in  adolescenza ma 
anche  in età adulta. Può essere  importante, ancor prima di sottolineare durante  i 
controlli  medici periodici “le cose che non sono andate bene”, empatizzare con la 
fatica  e  i  costi  per  quel  paziente  di  quel  trattamento  per  capire  quali  sono  le 
specifiche difficoltà provate e come potrebbero essere affrontate, e rinforzare gli 
aspetti  in cui  il paziente si sta attivando  in modo efficace. Questo alla  luce anche 
delle  fragilità  emotive  riscontrate  e  dell’influenza  della  patologia  sullo  sviluppo 
della propria identità, come per esempio testimoniato dal sentimento di diversità, 
alimentato  o  confermato  da  una  quotidianità  scandita  dalle  cure  piuttosto  che 
dalle attività tipiche dell’età. Lo stesso vale per coloro che, con i bambini più piccoli, 
sono  i  garanti  dell’adherence  al  trattamento,  ovvero  i  genitori,  che  possono 
provare difficoltà sia concrete che emotive.  
4. Fare attenzione se le famiglie non sono coese. Lo studio conferma l’influenza della 
coesione  familiare sull’adattamento alla patologia; nel caso di  famiglie non coese 
sono  infatti  stati  riscontrati  livelli  più  elevati  di  preoccupazione.  È  dunque 
importante  tenerne  conto nella presa  in  carico di pazienti  con patologia  cronica, 
poiché potrebbero andare  incontro a maggiori difficoltà, coinvolgendo nella  cura 
anche il contesto familiare. 
5. Organizzare la transizione. Una fase particolare nella cura delle patologie croniche 
è quella della  transizione dal  servizio pediatrico a quello dell’adulto, un processo 
che  richiede  gradualità  e  accortezza  da  parte  di  tutti  gli  attori  in  gioco.  È 
importante  che  i  curanti  si  attivino  in modo  tale da  rispondere  ai bisogni,  sia di 
informazione  che  relazionali,  e  alle  preoccupazioni  dei  pazienti  in  questo 
particolare passaggio. 
6. Tenere gli occhi aperti  sugli aspetti emotivi,  sociali e  comportamentali.  Lo  studio 
conferma  la percezione, soprattutto da parte dei genitori, di  fragilità psicologiche 
nei pazienti con malattia cronica. È importante che i sanitari ne siano consapevoli e 
le  tengano  in  considerazione  (ad esempio  somministrando  strumenti di  indagine 
rapidi  e  validi),  in  modo  da  poter  prevenire  se  possibile  lo  sviluppo  di 
psicopatologie franche o inviare a chi di competenza per gli interventi del caso. 
7. Essere  consapevoli  che  ogni  patologia  può  attivare  preoccupazioni  specifiche  e 
richiede  considerazioni  su  aspetti  peculiari.  Nello  studio  è  per  esempio  emersa 
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 l’importanza  di  tenere  in  considerazione  la  gravità  delle manifestazioni  cliniche 
nella  FC,  il  controllo  glicemico,  la  paura  dell’ipoglicemia  e  l’importanza  delle 
restrizioni alimentari nel D,  le preoccupazioni sulle conseguenze prossime, come  i 
ricoveri o gli interventi chirurgici, per le MICI, e infine l’impatto della dieta glutinata 
nei pazienti con C, con attenzione alla presenza o meno di sintomi. 
8. Offrire la possibilità di un supporto di tipo psicologico dedicato. L’esperienza clinica 
del  dottorato  e  i  risultati  della  ricerca  hanno  fatto  emergere  l’importanza  di  un 
tempo  sufficientemente ampio dedicato all’ascolto e al  lavoro psicologico  con  le 
persone  con  malattie  croniche  e  con  i  loro  familiari,  al  fine  di  stimolare  la 
comunicazione  e  favorire  l’accettazione  e  l’adattamento  alla  patologia,  in  un 
processo di cura che permetta il passaggio dal “to cure” al “to care”. 
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 APPENDICI 
 
APPENDICE A‐ LO SVILUPPO PSICOLOGICO NEI BAMBINI  
Per  poter  comprendere  se  e  in  che modo  i  bambini  con malattie  croniche 
seguano  le stesse  linee di sviluppo, è necessario avere chiare  le principali tappe dello 
sviluppo  psicologico  dei  bambini.  Tale  sviluppo  comprende  diverse  aree  (cognitiva, 
emotivo‐affettiva,  sociale,  morale,  percettivo).  Qui  di  seguito  si  riportano 
sinteticamente  le  principali  tappe  dello  sviluppo  cognitivo  e  di  quello  affettivo  (De 
Carlo, Pilleri 2012; Camaioni L, Di Blasio 2007). 
 
 
AI. 1 ‐ Lo sviluppo cognitivo 
Uno  degli  aspetti  importanti  da  tenere  in  considerazione  è  lo  sviluppo 
dell’intelligenza  del  bambino.  Uno  dei  principali  studiosi  dello  sviluppo  cognitivo  è 
Piaget (1964), che definisce  lo sviluppo dell’intelligenza come  la costruzione di nuove 
strutture  mentali  che  servono  a  comprendere  e  spiegare  l’ambiente.  Le  strutture 
interne si modificano ogni volta che devono far fronte a nuovi bisogni.  
Egli  ha  affermato  che  lo  sviluppo  procede  tramite  un  susseguirsi  di  stadi 
caratterizzati  da  diverse  strutture.  L'evoluzione  da  uno  stadio  ad  un  altro  avviene 
attraverso una  serie di processi che operano  fin dalla nascita grazie ai  riflessi  innati, 
considerati  da  Piaget  meccanismi  programmati  ed  ereditari,  che  permettono 
all'organismo un  iniziale adattamento all'ambiente. Lo sviluppo del sistema nervoso è 
possibile  proprio  grazie  alla  capacità  crescente  di  autoregolazione  dell'organismo  di 
fronte  alle  esigenze  ambientali.  I  continui  adattamenti  avvengono  grazie  a  due 
invarianti  funzionali che Piaget denomina "assimilazione"  (adattamento della realtà a 
schemi mentali  pre‐esistenti  al  fine  di  incorporare  nuovi  dati)  e  "accomodamento" 
(adattamento  di  schemi mentali  pre‐esistenti  alle  nuove  situazioni  e  informazioni). 
Assimilazione  e  accomodamento  sono  presenti  con  continuità  durante  tutto  lo 
sviluppo e permettono all'individuo di conoscere il mondo e di raggiungere l'equilibrio. 
Secondo  Piaget  lo  sviluppo  procede  invece  in modo  discontinuo  secondo  stadi  che 
prevedono  una  particolare  forma  di  organizzazione  psicologica.  Ogni  stadio  è 
qualitativamente  diverso  dal  precedente,  presenta  forma  e  regole  proprie;  le 
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 acquisizioni di uno  stadio non  si perdono  con  il passaggio allo  stadio  successivo, ma 
vengono integrate in strutture più evolute (integrazione gerarchica tra stadi). Gli stadi 
che Piaget identifica sono i seguenti: 
 
1. Stadio senso motorio (0‐2 anni): 
Dalla  nascita  fino  circa  ai  due  anni,  il  bambino,  pur  sviluppando  i  primi 
comportamenti intenzionali, non ha una rappresentazione interna chiara degli oggetti, 
cioè  non  possiede  ancora  immagini  mentali  né  parole  per  poter  manipolare 
mentalmente  la  realtà  che  lo  circonda.  Per  questo  il  bambino  reagisce  al  presente 
immediato, non fa progetti e non si propone scopi e la sua risposta alla realtà è quindi 
di tipo sensoriale e motorio. 
Senza una rappresentazione mentale chiara degli oggetti, il mondo del bambino 
coincide in sostanza con “ciò che è percepito adesso”: l’idea che gli oggetti esistessero 
prima di essere stati percepiti e continuino ad esistere dopo che sono spariti dal campo 
percettivo  si costruisce durante questa  fase, ed è proprio  la piena acquisizione della 
permanenza  dell’oggetto  (verso  i  15‐18  mesi)  che  consente  il  passaggio  alla  fase 
successiva. 
 
2. Stadio preoperatorio (2‐7 anni) 
Dai  2  anni  fino  circa  ai  sette,  il  bambino  si  trova  nella  fase  preoperatoria.  Il 
grande  cambiamento  rispetto  alla  fase  sensomotoria  consiste  nella  presenza  delle 
rappresentazioni mentali e  il bambino è  in grado di usare simboli,  immagini, parole e 
azioni che rappresentano altre cose. Compaiono dunque il linguaggio (Il bambino può 
usare parole per riferirsi a oggetti, persone, situazioni assenti), l’imitazione differita (il 
bambino  riproduce  un modello  qualche  tempo  dopo  che  l’ha  percepito)  e  il  gioco 
simbolico (Il bambino tratta l’oggetto come fosse qualcosa di diverso; es. fare finta che 
una scopa sia un cavallo, oppure  fingere di offrire da bere o accudire una bambola). 
Questi dimostrano  inequivocabilmente che  il bambino possiede nella sua mente una 
rappresentazione mentale  stabile  del mondo  fuori,  necessario  per  poter  giocare  a 
curare  una  bambola  come  se  fosse  una  persona.  Attraverso  la  rappresentazione,  il 
bambino può rivivere e trasformare  la realtà secondo  i suoi bisogni e  le sue esigenze, 
superando certe esperienze negative o che gli hanno provocato turbamento (es. esami 
 158
 medici). Inizia inoltre a tollerare brevi separazioni dalla sua famiglia, essendo in grado 
di  rappresentarsi  le  figure di attaccamento e  immaginare  il  loro  ritorno quando non 
sono  presenti.  Ha  una  maggiore  consapevolezza  del  corpo  e  delle  parti  che  lo 
compongono. 
Il  limite presente  in questa  fase è che  le rappresentazioni mentali rimangono, 
secondo Piaget, isolate nella mente e il bambino non è ancora in grado di coordinarle 
tra  loro.  In  sostanza,  il bambino non è ancora  in grado di  ragionare mentalmente  in 
parallelo con più oggetti o di guardare  l'oggetto da un punto di vista diverso dal suo 
(egocentrismo). Inoltre pur usando simboli linguistici il bambino è ancora legato ai dati 
percettivi tanto da compiere una serie di errori di valutazione e di espressione. 
 
3. Stadio operatorio concreto (7‐12 anni) 
Il passaggio  a questo  stadio  avviene nel momento  in  cui  in bambino diventa 
capace di cogliere più di un aspetto di una situazione e di considerare un fenomeno da 
diversi punti di vista, pur avendo sempre bisogno che alla base dei suoi ragionamenti vi 
siano eventi concretamente  sperimentati.  Il bambino  riesce quindi definitivamente a 
coordinare  fra  loro diverse azioni e  rappresentazioni mentali, grazie al passaggio del 
pensiero  da  irreversibile  (tiene  conto  solo  di  una  delle  diverse  fasi  di  un  evento)  a 
reversibile  (il  pensiero  può  cogliere  diversi  aspetti  della  realtà  e  l'azione  mentale 
assume i caratteri di un'azione possibile, non per forza effettiva). 
 
4. Stadio operatorio formale (> 12 anni) 
Per  arrivare  allo  sviluppo  mentale  adulto,  è  necessario  ancora  un  ultimo 
passaggio:  la  capacità  di  compiere  operazioni  logiche  partendo  da  premesse 
puramente  ipotetiche. Solo con quest’ultimo stadio una persona diventa pienamente 
in grado di pensare in termini di mondi possibili, astraendo dalla realtà per pensare in 
termini puramente astratti e svincola il pensiero reversibile dall'ancoraggio alla realtà, 
tipico dello stadio precedente.  Il pieno  ingresso  in questa nuova ed ultima  fase dello 
sviluppo cognitivo segna l’ingresso del bambino nell’adolescenza. 
Altri  autori  che  hanno  dato  contributi  importanti  nello  studio  dello  sviluppo 
cognitivo del bambino hanno sottolineato l’importanza non solo di ciò che il bambino 
sa  fare  attualmente ma  anche  di  ciò  che  sarà  in  grado  di  fare  in  seguito  a  nuove 
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 esperienze sociali e culturali (Vygotskij). Introducendo  il concetto di “zona di sviluppo 
prossimale”,  Vygotskij  ha  sottolineato  la  differenza  tra  lo  sviluppo  attuale  e  quello 
potenziale (abilità che il bambino sta ancora formando e che non è in grado di mettere 
in  atto  in  autonomia ma  solo  con  il  supporto  di  un  adulto  o  di  un  coetaneo  più 
competente) e di conseguenza il ruolo fondamentale dell’adulto per lo sviluppo stesso 
del bambino. Anche nella  concezione di Bruner  l’adulto  costituisce un  supporto  allo 
sviluppo cognitivo del bambino:  le competenze cognitive hanno una base  innata ma 
perché il bambino le acquisisca è necessario il sostegno dell’adulto (scaffolding). 
 
AI. 2 ‐ Lo sviluppo affettivo 
Lo  studioso principale ha  studiato  lo  sviluppo affettivo è  John Bowlby  (1977), 
che ha sottolineato come  l'attaccamento del bambino alla madre sia parte  integrante 
del comportamento umano e abbia una  funzione determinante per  la sopravvivenza, 
quanto la nutrizione e la riproduzione.  
Il bambino dalla nascita è provvisto di sistemi comportamentali quali  il pianto, 
la  suzione,  la  prensione  o  l'orientamento  che  forniscono  le  basi  per  lo  sviluppo 
dell'attaccamento,  favorito  dalla  comparsa  del  sorriso,  della  vocalizzazione  e  della 
deambulazione. 
Inizialmente  i  comportamenti  sono organizzati  in modo  semplice e gli  stimoli 
che li attivano o li fanno cessare  sono discriminati con lo scopo di favorire la vicinanza 
della propria  figura di  attaccamento e  le  cure necessarie alla  sopravvivenza. Già dal 
primo anno di vita, i bambini reagiscono alla separazione dalle figure di riferimento con 
stili comportamentali diversi, in base al tipo di attaccamento ricevuto (Ainsworth 1985). 
Grazie anche allo sviluppo di nuove competenze cognitive, affettive e comportamentali, 
l’attaccamento  infatti  si  trasforma  da  sistema  di  regolazione  del  comportamento  a 
sistema di rappresentazioni mentali. 
Dopo  i  3  anni,  il  comportamento  di  attaccamento  si  manifesta  con  minor 
intensità e  frequenza di prima, poiché  le esperienze diventano più  familiari e meno 
allarmanti,  ma  esso  rimarrà  comunque  parte  integrante  dell'organizzazione  di 
personalità.  Il bambino  infatti  interiorizza gli aspetti  stabili e  ripetuti dell’interazione 
con  la sua figura di attaccamento, che nel corso del tempo fungerà da modello per  le 
successive relazioni intime fino all’età adulta. In base alle sue relazioni di attaccamento, 
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 il bambino  inizia a  formarsi delle rappresentazioni, che si organizzano  in schemi, che 
permettono  l'organizzazione  della  conoscenza.  Tali  rappresentazioni  sono  chiamate 
Modelli Operativi Interni, da cui poi prenderanno forma la propria visione della realtà e 
le proprie modalità comportamentali di fronte agli eventi.  
Se  le esperienze di vita del bambino sono state positive e supportate, sin dai 
primi  mesi,  da  affetto  e  comprensione  dei  suoi  bisogni,  egli  cresce  fiducioso  e 
maggiormente protetto di  fronte agli eventi negativi della vita perché crede di saper 
trovare  autonomamente  le  strategie  più  adeguate  per  farvi  fronte.  Un  bambino 
acquisisce sicurezza se ha una  rappresentazione mentale della  figura d'attaccamento 
come  responsiva  e  disponibile  nei momenti  di  necessità. Un  buon  attaccamento  (la 
figura  risponde  in modo  soddisfacente  ai  bisogni  del  bambino)  ha  effetti  positivi  a 
lungo termine,  poiché rende il bambino più sicuro, più fiducioso negli altri, più sicuro 
nelle  situazioni  difficili,  con  maggiore  autostima  (Davidson  2002).  Al  contrario, 
modalità di attaccamento insicure con più probabilità saranno correlate all'insorgenza 
di qualche ostacolo del corso dello  sviluppo e  saranno caratterizzati da difficoltà nel 
definire e discutere le esperienze emotive, nello stabilire un opportuno distanziamento 
dalle proprie emozioni o nella presenza di frequenti contenuti di pensiero incoerenti o 
bizzarri (Cassidy, Shaver 1999).  
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 APPENDICE  B‐  I  MATERIALI  (a  titolo  esemplificativo  vengono  riportati  i  materiali 
somministrati ai pazienti 11‐18 anni con celiachia) 
 
B.1‐ Scheda informativa  
 
                                                                                      
 
Progetto di Dottorato: “Interventi per migliorare l'adesione alle terapie delle malattie croniche 
infantili (fibrosi cistica, malattie infiammatorie croniche intestinali, celiachia, diabete)” 
‐ Responsabile Prof. Ventura ‐ 
 
SCHEDA INFORMATIVA 
 
La compilazione della scheda informativa 
Da chi è stato 
compilato il 
questionario?  
(possibili più 
opzioni in 
contemporanea) 
 
In data: __ / __ / ____ 
 Paziente (indicare l’età in anni compiuti: ___________): 
 Madre 
 Padre  
 Entrambi i genitori 
 
Informazioni sulla persona seguita presso l’IRCCS Burlo Garofolo 
Anagrafica 
 
 
 
La patologia 
 
 
 
 
 
 
 
 
Se studente, 
scuola 
attualmente 
frequentata 
 
 
 
 
 
Sesso:  M   F 
Anno di nascita: ____________ 
Età (anni compiuti): _________ 
 
Anno in cui è stata diagnosticata la patologia:  
Età (in anni compiuti) al momento della diagnosi:  
Altre malattie associate a quella indicata?  No   Sì  
(Se sì, specificare: ________________________________) 
 
La diagnosi è stata fatta: 
 per screening (asintomatico) 
 in seguito ad accertamenti sui sintomi presentati (sintomatico) 
 
Attualmente ancora studente?   No   Sì 
 Scuola dell’infanzia 
 Scuola elementare 
 Scuola secondaria di primo ordine (medie) 
 Scuola secondaria di secondo ordine (superiori): cerchiare l’opzione 
tra: liceo / istituto tecnico / istituto professionale 
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 Titolo di studio 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Bocciature: 
 
 
Se lavoratore, 
tipologia di 
contratto:  
 
 
 
 nessun titolo 
 licenza elementare 
 licenza media inferiore 
 scuola professionale (1‐4 anni) 
 diploma maturità 
 laurea (ordinaria o breve) 
 altro ________________________________ 
 
 
 No   Sì (se sì, specificare quante volte e in che classe: ___________) 
 
 
Occupazione attuale: 
 a tempo pieno 
 part ‐ time 
 nessuna, per (cerchiare l’opzione corretta): disoccupazione, inabilità, 
pensionamento, altro (descrivere) 
 
Altre Informazioni 
 
Il paziente ha 
fratelli/sorelle? 
 
 
 
I genitori del 
paziente sono: 
 
 
 
Titolo di studio dei 
genitori (indicare 
nell’elenco “M” 
per madre e “P” 
per padre): 
 
 
 
 
Occupazione dei 
genitori (indicare 
nell’elenco “M” 
per madre e “P” 
per padre): 
 
 No   Sì 
 
 
Rispondere solo se il paziente è minorenne: 
 
 coniugati o conviventi 
 separati/ divorziati 
 altro (__________________________________) 
 
 
 nessun titolo 
 licenza elementare 
 licenza media inferiore 
 scuola professionale (1‐4 anni) 
 diploma maturità 
 laurea (ordinaria o breve) 
 altro ________________________________ 
 
 
 a tempo pieno 
 part ‐ time 
 nessuna, per (cerchiare l’opzione corretta): disoccupazione, inabilità, 
pensionamento, altro (descrivere: __________________________) 
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 B.2‐ Questionario sui bisogni ‐ versione per l’adolescente  
                                                                                      
QUESTIONARIO SUI BISOGNI 
(adattamento dal questionario NEQ di Tamburini) 
 
Qui sotto trovi un elenco di bisogni che tu potresti avere quando vieni in ospedale. Se leggendo 
una frase pensi che quella sia vera per te, fai una “X” sul  numero della frase stessa.  
Puoi scegliere quante frasi desideri. 
 
1‐ Ho bisogno di sapere più cose sulla mia malattia.            
2‐ Ho bisogno di sapere più cose su quello che mi può capitare in futuro con la mia malattia.  
3‐ Ho bisogno di sapere più cose rispetto a tutte le visite che i dottori mi fanno.  
4‐ Ho bisogno di capire meglio come mi devo curare e cosa succede se non mi curo.  
5‐ Ho bisogno che i medici mi tengano in considerazione quando decidono il mio trattamento.  
6‐ Ho bisogno che i medici e gli infermieri mi dicano le cose in modo che posso capirle meglio.  
7‐ Ho bisogno che i medici siano più sinceri con me.  
8‐ Ho bisogno di avere parlare di più con i medici.  
9‐ Ho bisogno di avere meno malessere (dolore, nausea, difficoltà a dormire, ecc).  
10‐ Ho bisogno di essere aiutato di più per mangiare, vestirmi, andare in bagno. 
11‐ Ho bisogno di stare per conto mio e di essere rispettato nella mia intimità.  
12‐ Ho bisogno di maggiore attenzione da parte degli infermieri.  
13‐ Ho bisogno di essere tranquillizzato dai medici.  
14‐ Ho bisogno che i servizi dell’ospedale (bagni, pasti, pulizia, ..) siano migliori. 
15‐ Ho bisogno di parlare con uno psicologo.  
16‐ Ho bisogno di parlare con un parroco, un sacerdote.  
17‐ Ho bisogno di parlare (o giocare) con persone che hanno la mia stessa esperienza. 
18‐ Ho bisogno di essere più tranquillizzato dalla mia famiglia. 
19‐ Ho bisogno di sentirmi più utile in famiglia.  
20‐ Ho bisogno di sentirmi meno solo, di non essere abbandonato.  
21‐ Ho bisogno che gli altri non provino pena per me.  
 
In questo momento il mio bisogno principale è:  
…………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………
…………………………………………………………………………………………………………………………………...…………………………… 
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 B.3‐ Questionario sull’adherence ‐ versione per l’adolescente 
 
QUESTIONARIO SULL’ADERENZA AL TRATTAMENTO  
 
Il questionario serve per capire quanto il trattamento (le medicine che prendi, la dieta che devi 
fare,  la  fisioterapia, ecc …)  influisce sulla  tua vita di  tutti  i giorni e quanto sia per  te  facile o 
difficile rispettarlo.  
 
1a) Come ti sei sentito quando il medico ti ha detto di avere la celiachia? Segna la faccia che meglio 
descrive come vi siete sentiti tu e i tuoi genitori, segnando una croce su “IO” per te stesso, su “M” per 
tua madre, su “P” per tuo padre.  
 
 
1b) Come vi sentite attualmente nei confronti della celiachia? Segna la faccia che meglio descrive le 
emozioni tue e dei tuoi genitori, segnando una croce su “IO” per te stesso, su “M” per tua madre, su 
“P” per tuo padre. 
 
 
2) Hai avuto difficoltà ad accettare il trattamento che i medici ti hanno detto di fare? 
o Sì, molto 
o Sì, abbastanza 
o Sì, un po’ 
o No, anche se a volte è difficile seguirlo 
o No, per niente 
 
Se “sì”, specificare il motivo: …………………………………………………………………………………………… 
 
 
3) In generale, segui il trattamento che i medici ti hanno indicato? Scegliere una sola risposta. 
o Sì, ogni giorno attentamente 
o Sì, solo raramente capita di non farlo (trasgredisco meno di 1 volta al mese) 
o Sì, anche se qualche volta capita di non farlo (trasgredisco meno di 1 volta a settimana) 
o Sì, ma spesso non lo seguo (trasgredisco più di 1 volta a settimana) 
o No: vorrei seguirlo ma è troppo complicato e/o doloroso 
o No: non mi interessa e/o penso non sia utile 
 
 
4) Come hai seguito il trattamento negli ultimi 30 giorni? Metti una crocetta sul numero 
corrispondente (1=malissimo; 25 benissimo). 
 
Livello di adesione: 
 
  
IO 
M 
P 
IO 
M 
P 
IO 
M 
P 
IO 
M 
P 
IO 
M 
P 
IO 
M 
P 
M 
IO 
M 
P 
IO 
M 
P 
IO 
M 
P 
IO 
M 
P 
IO 
M 
P 
IO 
M 
P 
IO 
M 
P 
IO 
P 
1  5  10 15 20  25
scarsa  eccellentebuona sufficientemedia
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 5) Da quando hai iniziato il trattamento (o nei periodi in cui riesci a seguirlo con costanza) come ti 
senti rispetto a prima? 
o Meglio di prima 
o Come prima 
o Peggio di prima 
 
 
6) Qual è l’aspetto più difficile per te del tuo trattamento? Scegliere una sola alternativa. 
o È doloroso 
o È impegnativo, costa molto tempo ed energia  
o Mi impedisce in molte cose che vorrei fare (descrivere: _________________________________) 
o Non conosco bene le conseguenze del seguire o non seguire il trattamento, in bene e in male 
o Non mi va di seguirlo, voglio essere come i miei compagni 
o Altro (………………………………………………………………………………………………………) 
 
 
7) Ti senti diverso dagli altri per il fatto di avere una malattia? 
o Sì, sempre 
o Sì, spesso 
o Sì, qualche volta 
o No, anche se a volte mi sento in difficoltà 
o No, mai 
 
Se hai risposto “sì”, specifica il motivo: 
…………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………
………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 
 
 
Cosa ti potrebbe essere utile per poter seguire con più facilità e serenità il trattamento? 
…………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………
………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 
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 B.4‐ Questionario sulle priorità di salute ‐ versione per l’adolescente 
 
 
QUESTIONARIO sulle PROBLEMATICHE 
DELLA CELIACHIA 
 
Il  questionario  indaga  le  preoccupazioni  che  possono  avere  i  bambini  o  gli  adolescenti  con 
celiachia. Attribuisci un punteggio ad ogni affermazione a seconda dell’importanza che ritieni 
abbia nella tua vita quotidiana. 
 
1 = per niente      2 = poco      3 = mediamente     4 = molto     5 = moltissimo  
 
1)  Sono preoccupato/a di avere attacchi di diarrea improvvisi.   
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
2) Sono preoccupato/a di non crescere in altezza. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
3) Sono preoccupato/a di perdere peso. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
4) Sono preoccupato/a per la flatulenza. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
5) Sono preoccupato/a di avere problemi di salute in futuro. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
6) Sono preoccupato/a che la mia malattia si complichi. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
7) Sono preoccupato/a di dover rinunciare a fare quello che voglio a causa della malattia. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
8) Sono preoccupato/a di cambiare aspetto fisico a causa della malattia. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
9) Sono triste perché questa malattia dura a lungo. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
10) Sono triste/ arrabbiato/a perché è ingiusto che io sia malato/a. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
11) Sono felice perché da quando ho iniziato la dieta aglutinata mi sento meglio.  
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
12) Mi infastidisce la diarrea. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
13) Mi disturba dovermi sottoporre a controlli medici periodici. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
   
14) Mi disturba dovermi ricordare di fare la dieta aglutinata. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
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15) Mi disturba fare la dieta aglutinata. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
16) Sono preoccupato di non seguire sempre bene la dieta. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
17) Mi disturbano il mal di pancia ed i crampi addominali. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
18) Mi infastidisce essere spesso stanco/a. 
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
19) Mi disturba dover rinunciare a certi cibi  
[] 1       [] 2  []3  [] 4  [] 5 
 
 
 
Spazio libero per una tua opinione, un consiglio o un problema che desideri comunicare: 
…………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………
………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 
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 B.5‐ Strenght and Difficulties Questionnaire (SDQ)‐ versione per l’adolescente 
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